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PROLOGO

La tanatologia es un tema de importancia, pues su estudio referente a la muerte
determina el proceso al que es expone una persona cuando le aqueja una enfermedad
terminal, de este aspecto se conoce poco, sobre como se siente el sujeto, en qué
condiciones se desenvuelve, y cdmo se encuentra su nivel emocional y cuanto es
afectado al terminar su vida.

En el estudio del ser humano y sus diferentes areas el cual esta a cargo de los
Psicélogos, se sabe que la actividad laboral, familiar, social, del ser humano esta ligada al
autodesarrollo personal, pues el auto concepto es parte de la vida misma. Por lo tanto,
surge la cuestion de que si al terminar con la etapa productiva y debido a los cambios
sufridos por la enfermedad se podran observar, cambios significativos a nivel emocional
por diversos factores como la ausencia o pérdida de empleo, el abandono de la familia, el
rechazo de la sociedad; por ejemplo en el caso de personas portadoras con el Virus de
Inmunodeficiencia Adquirido, agregandole la dificultad que encuentra para emplearse y
cOmo maneja esa frustracion si estd en las etapas tempranas de la enfermedad. Se
considera importante investigar las fases que atraviesa la persona con una enfermedad
terminal en especial a los que reciben poca o nula atencion psicolégica.

El objetivo fue Elaborar un Manual de Intervencion del Paciente en fase Terminal dirigido
al personal asistencial profesional hospitalario el cual proporcionara un instructivo de
apoyo que permita desarrollar estrategias para la atencién a pacientes en fase Terminal,
asi como describir los diferentes estados psicoloégicos y de comportamiento que
experimenta el paciente, también es importante identificar los patrones en el
comportamiento social médico y psicolégico predominante ante los pacientes moribundos.
Para llevar a cabo la presente investigacion se recopil6 informacién sobre los cambios
emocionales y fisicos que atraviesa el paciente terminal; los cuidados detallados del
personal asistencial médico, también se recopilo informaciéon de cémo llega afectar a los
miembros de la familia, por medio de este manual se obtendra beneficios en dmbito de

cuidados y atencion en fase terminal.



Se pretende que en un futuro se tome en cuenta la importancia de poder prestar este tipo
de servicio en los hospitales que tengan como funcién cuidados de personas con
enfermedades crénicas terminales, destinar recursos del estado para este tipo de
atencion. Podemos destacar que la importancia de ver la muerte como una parte de la
evolucion humana, la via de aprendizaje sobre el tema cae a un sector importante dentro
de las experiencias de vida, el humano esta familiarizando la muerte como algo nefasto.
Cuando llegan estos momentos la persona suele afrontar el proceso de muerte segun sus
costumbres, las cuales son acufiadas dentro de la institucién familiar hasta lo que se
conoce como el inconsciente colectivo de la persona.

Por Ultimo y no menos importante agradecer a la Universidad de San Carlos y a nuestra
Guatemala por la oportunidad de desarrollarnos a nivel profesional, dentro de una carrera
de indole humana; por lo que el retribuir el esfuerzo de nuestro pueblo, dejando una
investigacion seria, interesante y de mucha importancia para la Psicologia moderna y
sobre todo como una base para futuros estudios sobre la muerte. Agradecemos el apoyo
de las autoridades del Hospital Antituberculoso San Vicente por abrir sus puerta no solo
para llevar a cabo el presente trabajo, asi como a las personas del personal médico
asistencial que formaron parte activa en la investigacion, agradecemos por sus

experiencias, primicias, eficacia y el deseos activos para el bien en la sociedad.



CAPITULO |
1.1 INTRODUCCION

El manual busca proporcionar informacion con la finalidad de proveer un instructivo de
apoyo que permita desarrollar estrategias para el conocimiento en la atencién a pacientes
en fase terminal. En nuestra red hospitalaria se identifica deficiencia en la atencién de
pacientes con enfermedades cronicas esto aunado a la desinformacion, por eso se hace
necesario buscar métodos adecuados y fructiferos que contribuyan a su adaptacion
dentro de la institucion la cual sera mas competente en cuando los casos se presenten.

Las personas que ingresan al Hospital San Vicente presentan un indice alto de
desnutricién, en su mayoria pertenecen al grupo socioeconémico de pobreza extrema,
integrantes de maras, con una alta incidencia de analfabetismo, con enfermedades
concomitantes como Diabetes Mellitus, VIH/SIDA y consumo de drogas. Generalmente
los pacientes provienen del interior de la Republica predominando la regién sur. Dentro de
las problematicas psicolégicas abordadas se encontré que la mayoria de los pacientes
presentan rasgos depresivos, de ansiedad, alcoholismo, drogadiccion, baja autoestima,
soledad, miedo a morir, incapacidad fisica para valerse por si mismos y aislamiento social
por parte de su familia. Por lo que es importante conocer la historia, realidad y avances de
los estudios de la tanatologia, ciencia utilizada dentro de los estudios psicoldgicos, con el
fin que los profesionales de los centros asistenciales y atencion a personas con
enfermedad terminal lo vean como una disciplina que hay practicar para el cuidado digno
del paciente. Ademas en este trabajo se pretendié establecer por qué el personal que
labora en esta institucion desarrolla patrones de conducta como la falta de empatia,
apatia ante la condicién humana, desinterés en el cuidado paliativo, indiferencia ante la
muerte de los pacientes en fase terminal. Como elemento principal se mencionan, lineas
de tratamiento de atencién a pacientes moribundos de los estudios abarcados por la
psiquiatra norteamericana Kubler Ross (1969), donde toma en cuenta los aspectos de la
personalidad, atencién recibida por el personal de salud, el ambiente cultural y familiar. Es
aqui donde el paciente incorpora a su vida los valores, reglas y costumbres que a veces

suelen ser contraproducentes.



1.2 MARCO TEORICO

Los avances conseguidos en los procedimientos de conservacién de la vida y la permuta
en los valores de la sociedad a lo que refiere calidad de vida han planteado dilemas
éticos. Pero han surgido importantes cuestiones de bioética como la no aplicacion o la
retirada del tratamiento, las directivas y opciones o las "voluntades en vida" de los
pacientes y las preocupaciones por la calidad de vivir.

Las personas en fase terminal de la vida sus familias y profesionales de atencién médica,
psicolégica tienen creencias y valores culturales. El equipo que se encarga de los
pacientes debe dispensar cuidados que sean sensibles a la cultura, que respeten las
creencias espirituales y religiosas. Un entorno solicito y positivo que reconozca que la
muerte es inevitable. En el andlisis del desarrollo epigenético de Erik Erikson, el dltimo
periodo de la vida conlleva la lucha entre la integridad y la desesperanza. Segun Erikson,
“la resolucién positiva del tener que enfrentarse a una muerte inevitable incluye un
sentimiento de plenitud, paz e integridad, en lugar de sentimientos de fracaso, horror y

desesperacion'”

. En el modelo ego social existe una resolucién positiva si se han resuelto
satisfactoriamente los conflictos propios de las fases precedentes del desarrollo adulto.

De esta manera el ser humano se ha encargado de alejar de si mismo a conocer y tener
contacto con el tema de la muerte una prueba de esto es el proselitelio de la salud que
por ende es la que se encarga de alargar la vida de las personas para que de esta forma
puedan alejar su ansiedad y sus temores de morir, la cual le quita el valor netamente
humano y natural, exactamente la salud es un estado que se caracteriza por la realizacién
satisfactoria del individuo en su é&rea fisica, mental, social y biolégica, entonces la
enfermedad en pequefia definicién se refiere a un desgaste fisico y psiquico importante
que se verd afectado en su entorno social, la existencia de diferentes tipos de
padecimientos y los factores que las desencadenan y precipitan asi como los de
mantenimiento hace que exista una diferencia entre los términos de enfermedad, las
enfermedades agudas no tienen un lapso permanente; las personas se curan
relativamente rapido o mueren en poco tiempo, las enfermedades cronicas pueden
perdurar durante afios y si son mortales, causan el fallecimiento tras un periodo extenso.

Las personas con una enfermedad cronica pueden sentirse relativamente bien en

1
Erikson, Erik (2000). “EL CICLO VITAL COMPLETADQ”. Barcelona: Ediciones Paidés Ibérica. Pag. 187.
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ocasiones, o0 muy mal en otras pero nunca estan totalmente sanas afectando no solo a la
persona afligida sino también todas sus areas focales de sus esferas de convivencia.

Pero que es una persona con una enfermedad terminal “Es la persona que
presumiblemente fallecer4 en un futuro cercano, como consecuencia de enfermedad o
lesion grave con diagndéstico positivo y sin posibilidad de tratamiento curativo. Tal suceso

"2, La consideracion de que el estado

puede presentarse en pacientes de cualquier edad
animico del enfermo terminal consciente suele hallarse abatido, el médico y sus
colaboradores estaran siempre en disposicion de mantener con él un diadlogo amable y
consolador, vale decir, humanitario.

Frente al principio ético de decir la verdad, el personal multidisciplinario debe proceder de
manera clara, pero delicada y prudente a la vez. Cuando el enfermo tenga que hacer uso
de su autonomia para tomar decisiones en relacién con su tratamiento, la informacién que
se le suministre sera amplia, ajustada a la realidad, para poder obtener asi un
consentimiento valido. Podra ocurrir que el paciente se declare indiferente 0 manifieste no
estar interesado en conocer la verdad, posicién que debe ser respetada. Lo anterior no
basta para dar la correspondiente informacién a los familiares, a no ser que el enfermo
guiera gue su estado real de salud se mantenga dentro del cuadro del secreto profesional.
Como los profesionales deben de tomar una decision clara y acertada en este tipo de
casos que son complejos debido a que es proceso dificil para el paciente la familia y que
puede considerarse de cierto modo como un fracaso médico por no tener la cura para el
padecimiento mortal de la persona de este modo se enfrentaria de manera distinta y de
posiciones diferentes con los campos de accién profesional de las distintas areas de un
abordamiento interdisciplinario para una atencion que pueda ayudar a soportar tan
inesperado pero ineludible suceso. Los diferentes estudios disciplinarios han avanzado
ya que el hombre no ha dejado de reflexionar sobre la muerte, sobre su origen o sus
causas, su significacion, sus modalidades y sus consecuencias; porque la muerte es, sin
duda, un tema profundamente humano, sin embargo puede afirmarse que las ciencias del
hombre apenas han incluido en el estudio de la muerte (aunque ninguna haya podido
evitar su inexcusable presencia), y cuando lo han hecho, ha sido siempre desde
perspectivas puramente especulativas. La contradiccion es todavia mayor si se tiene en
cuenta que la muerte es probablemente, el rasgo mas cultural del hombre, ya que

significa una ruptura absoluta entre su mundo y lo que lo rodea. “Puede decirse que el

Astudillo W, Mendinueta C, Astudillo E. (1997) Cuidados del enfermo en fase terminal y atencién a su familia. 3*ed. Pamplona,

Barcelona. Pag. 283.



hombre es verdaderamente hombre desde que entierra a sus muertos™, esta actitud
introduce plenamente la racionalidad en el proceso fisico de la naturaleza y fundamental
la autovaloracion consciente de un ser que se siente diferente, punto y aparte de la escala
zoologica, capaz no ya solo de modificar su entorno a través de diversos utiles, sino de
expresar una percepcion del mundo y de si mismo en la que hunden sus raices la esencia
misma y el significado la trayectoria vital de la humanidad. La actitud del hombre ante la
muerte supone un gran avance en el proceso de hominizacion, de ahi que sea un asunto
clave a la hora de llevar hacia delante cualquier proyecto que pretenda comprender que
es el ser humano. Es cierto que las caracteristicas del fendmeno en cuestion no hacen
facil su tratamiento, ya que la muerte es, por definicién, lo opuesto a la vida “una
cancelacion siempre de mis posibilidades como decia Heraclito Efeso de lo que pude ser,

lo cual esta fuera de mis posibilidades®

. 'Y fuera también, podemos anadir, el campo de
experiencia verificable del que la ciencia hace su objeto. El interés por el tema de la
muerte se ha enfocado desde muy diversas perspectivas. “No en vano se trata de un
fendmeno biol6gico, psicolégico y social de trascendental importancia en la vida del
hombre y susceptible de ser considerado como fin de un proceso biolégico (Biologia), que
promueve unas determinadas actitudes psiquicas y comportamentales, tanto a nivel
individual, como de grupo (Psicologia y Sociologia), y que en el transcurso del tiempo ha
ido originando un universo de significaciones (Filosofia), encarnadas de ritos, practicas y
costumbres (Etnologia y Antropologia), cuyo discernimiento ha sido muchas veces el
movil de procesos artisticos (Arte, Literatura), apareciendo como una frontera que el
instinto de conservacion del hombre trata de alejar lo mas posible (Medicina), todas estas
perspectivas, que logicamente son complementarias, podrian construir lo que el ruso Elie
Metchnikoff denomind, ya en 1901, Tanatologia, es decir, ciencia de la muerte” °

“Tanatologia es la disciplina que estudia el fendmeno de la muerte en los seres humanos
y esta enfocada, no sélo, a establecer entre el enfermo en transito de muerte, su familia y
el personal médico que lo atiende, un lazo de confianza, esperanza y buenos cuidados

que ayuden a morir con dignidad”®. Los objetivos de la tanatologia se centran en la calidad

3 S . .
Morin E. (1974) “EL_HOMBRE Y LA MUERTE” Edicion Kairos. Barcelona. Pag. 177.

4 Sartre, J. P. (1980) “A TRAVES DE LA NADA; EXAMEN DE ONTOLOGIA FENOMENOLOGICA”. Gallimard, Paris.
Pag. 203.

5 Ramos, Francisco: (1982) “LA MUERTE REALIDAD Y MISTERIO” Coleccién Salvat, Barcelona. Pag. 4.

6 HOPKINS, Jeffrey (2003): "ACERCA DE LA MUERTE" Edit. Océano, Barcelona. Pag. 56.
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de vida del enfermo, deben evitar tanto la prolongacién innecesaria de la vida como su
acortamiento deliberado. Es decir, deben de propiciar una "muerte adecuada”, que se
puede definir como aquella en la que hay preferiblemente:

Ausencia de sufrimiento.

Persistencia de las relaciones significativas del enfermo.

Intervalo permisible y aceptable para el dolor.

Alivio de los conflictos.

Ejercicio de opciones y oportunidades factibles para el enfermo.

Creencia del enfermo en la oportunidad.

Consumacion, en la medida de lo posible, de los deseos predominantes y de los
instintivos del enfermo.

Comprension del enfermo de las limitaciones fisicas que sufre.

De esta manera, se llega a la conclusién de que el deber de la tanatologia como rama de
la medicina, consiste en facilitar toda la gama de cuidados paliativos terminales y ayudar a
la familia del enfermo, a sobrellevar y elaborar el duelo producido por la muerte. Una vez
que el paciente terminal conoce su estado, bien sea a través del médico, las enfermeras o
cualquier otra via, hay un lapso tiempo hasta la muerte durante el cual el enfermo pasa
por distintas fases psicoldgicas, diferentes a la enfermedad a la que sufre. La existencia
de estas fases fue propuesta por la psiquiatra norteamericana Elizabeth Kiibler Ross 1969
en cual publica su libro titulado sobre la muerte y los moribundos donde daba a conocer
sus hipétesis. La informacion en la que se funda la misma teoria habia sido obtenida
directamente a través de entrevistas con cerca de doscientos pacientes terminales que
conocian el alcance exacto de su grave estado, aun cuando algunos casos no se les
habia informado explicitamente de ello. Todos habian accedido a colaborar
voluntariamente. La necesidad de estas entrevistas habia surgido en el seno de un
seminario de formaciéon de problemas de los moribundos que dirigia la propia Kiibler Ross
en el hospital Billings de Chicago y en el cual participaban profesionales y estudiantes
interesados en el tema (médicos, enfermeras, asistentes sociales, psicélogos, teélogos,
etc.). “Las entrevistas las llevaron a cabo a solas el paciente y el terapeuta (normalmente
de la propia Dra. Kibler-Ross) en una sala preparada al efecto, tratando de crear un clima
calido en el que paciente pudiera expresar libremente y sin reservas todo tipo de
emociones, sentimientos y vivencias acerca de su estado”. ’ Por su parte los asistentes al

seminario podian ver, escuchar al paciente, gracias a un dispositivo experimental en la

7o . i .
Séanchez, Jesus: (1982) “La muerte realidad y misterio” Coleccion Salvat, Barcelona. Pag. 22.
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sala. Al terminar la entrevista, la informacion proporcionada por el enfermo era analizada y
discutida por el grupo. De igual modo se invitaba a los asistentes a que expresasen los
sentimientos y emociones experimentados durante la sesion. “El analisis de la informacién
facilitada por los pacientes terminales entrevistados permitio a Kubler- Ross identificar y
describir las fases o etapas psicoldgicas por las que pasa el enfermo a partir del momento
gue conoce la gravedad de su estado y/o sospecha que va a morir, estas fases son cinco:
negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion. El hecho de que los enfermos
entrevistados pertenecieran a razas, religiones y ambientes socioculturales diferentes se
planteo la hipétesis de que tal vez estas fases o etapas fueran universales. Sin embargo,
su veracidad, no ha podido todavia demostrarse. Por otra parte, la propia Kiibler Ross
reconoce que no todos los enfermos pasan necesariamente por estas fases de una forma
invariable y uniforme, ya que algunos pueden volver de una fase avanzada a la inmediata
anterior, mientras que a otros la muerte les puede sorprender en la fase de negociacién” ®
después de un estudio psicologico experimental se pudo constatar, “Utilizando el
procedimiento denominado autopsia psicoldgica pasaron por una serie de etapas o fases,
como las descritas por Kibler-Ross, sino que muchos de ellos adoptaron un modelo de

", Precisamente ha sido un antropélogo de

conducta que mantuvieron hasta su muerte
nombre Kastembeum el que haya subrayado que la manera de morir de una persona es
un proceso muy complejo que puede verse influenciado por variables de naturaleza muy
diversas. No obstante destaca la importancia de la personalidad y estilo de vida del
paciente antes de caer el enfermo, la naturaleza de la enfermedad que le aqueja con
especial valoracién de la intensidad de los sintomas y el tipo de asistencia que recibe,
tanto en el plano biolégico, como en el psicolégico y social. Desde que el paciente
terminal conoce que va a morir, comienza una serie de cambios en su comportamiento
que algunos autores han querido sintetizar en 5 fases:
1) Negacién: o proceso en el cual el sujeto niega que esa tenga que ser su situacion.
2) Ira: o fase en la que la persona arremete contra todo y se pregunta por qué le ha tenido
que tocar a él.
3) Negociacion: o momento en que el paciente intenta cambiar su destino mediante
promesa a si mismo o a una divinidad.
4) Depresion: o fase de hundimiento psicolégico, y aceptacion, o momento en que el

paciente se resigna con su suerte.

8 Ibidem, Pag. 22.

9 L -
Weisman, L (1976) “Antropologia de la muerte” Edicion Payot, Paris.
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5) Aceptacion: en la que el paciente se resigna a su deceso.
Se debe mencionar que estas fases son similares a las del duelo que sufren terceras
personas por la separacion con el ser amado, pero segun los estudios de Kibler Ross el
paciente terminal padece y pasa por estas etapas de igual forma pero desde su
perspectiva individual que enreda una relacion importante la ansiedad y el miedo a morir,
la negacién. “Lo que pude ser tu ultimo acto sobre la tierra, puede ser muy bien tu ultima
batalla, sin una vision clara de la muerte, no hay orden, no hay sobriedad, no hay
belleza”.’®. La sociedad actual contemporéanea vive de espaldas a la muerte; por eso la
niega y la oculta. También se ha sefialado que a nivel individual la negacioén es la primera
de las reacciones que, segun Kubler-Ross, tiene el enfermo que sabe que va a morir. “Sin
embargo, la negaciéon no es un fendmeno simple y unitario, sino que se presenta bajo
multiples formas en relacion con las diversas circunstancias biolégicas, psicoldgicas y
sociales que rodean al ser humano cuando se enfrentan al ser humano cuando se
enfrentan a la muerte. Su uso es tan amplio, que cubre casi todos los actos y palabras
con que una persona intenta evitar la realidad”. **
El individuo aprende desde temprana edad pautas sociales de conductas que le llevan a
aceptar o rechazar algo, y una de las mas importantes es la negacion de la muerte como
parte de la vida. Se observa asi que cuanto mas se hace para evitar o posponer la
muerte, tanto mas se la niega. Por eso en las sociedades con una tecnologia médica mas
avanzada la negacion de la muerte es mayor.
A nivel empirico se ha relacionado la negacién de la muerte con el miedo y la ansiedad
que se tienen ante ella, pareciendo que la negacién se intensifica cuando aumenta el
miedo o la ansiedad. Incluso, a veces, un nivel bajo de miedo o de ansiedad ante la
muerte encubre una negacién poderosa.
Esto se deberia a que, como ha dicho Kiibler Ross, “la ansiedad ante la muerte es como
un iceberg, ya que la mayor parte de la misma permanece escondida, inconsciente”? . La
negacion, como mecanismo psicoldgico de defensa, ha sido muy estudiado sobre todo en
sujetos que se encuentran en peligro inminente de muerte: enfermos del corazon,

cancerosos, condenados a muerte. Segun el Dr. Weisman, uno de los mejores

0 Castaneda, Carlos (1975) “VIAJE A IXTLAN las lecciones de don Juan” Coleccion popular, Fondo de cultura

econémica, México D.F. Pag. 99.
1 : . .
Palma, Op. Cit. 5 Pag. 24.

2
Kibler Ross Elizabeth, (1975), “sobre la muerte y los moribundos” edicién Grijalbo Barcelona. Pag. 144.
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conocedores del tema, “la negacién es el acto final de un proceso”™. Previamente la
persona que va a morir pasa por cuatro fases sucesivas que en el caso de un enfermo,
serian:

a) Aceptacion de una realidad obvia e innegable.

b) Rechazo de una parte del significado de la realidad.

¢) Sustitucion por una versién mas agradable.

d) Adaptacién del sujeto de acuerdo con la nueva significacion.

Tras este proceso, llegaria la Ultima y quinta fase que seria la negacién. Este mismo autor
clasifica en tres grandes apartados el enlace con lo que la gente niega: en primer lugar,
niega los sintomas primarios de la enfermedad; en segundo, el paciente admite el hecho,
pero niega sus implicaciones; y en tercer lugar, acepta el diagnostico y sus
consecuencias, pero se resiste a admitir que de todo ello se derivard su muerte. La
negaciéon puede evolucionar tanto cuantitativamente como cualitativamente segun el curso
de la enfermedad, aunque, por lo general, a medida que la persona se agrava y percibe
que va a morir tiende a aceptar su muerte, y por tanto, la intensidad de la negacién
disminuye. En otros casos puede suceder lo contrario. Kibler Ross ha considerado la
negaciéon como una de las fases mas dificiles de superar por los pacientes moribundos.
En estos casos los contextos sociales (familia, personal sanitario) y situacional (casa,
hospital, clinica) pueden jugar un papel importante a la hora de ayudar al paciente a
aceptar su muerte o reforzar su negacién. Por otra parte, ciertas tendencias
psicoterapéuticas como las cognitivas conductuales han considerado que toda negacion
es mala y que los pacientes gravemente enfermos que niegan su estado deben ser
ayudados. Sin embargo, algunos autores han sefialado que los enfermos que recurrian a
la negacién soportaban su proceso mejor que los que no lo hacian. La negacién en
consecuencias puede servir de ayuda en muchos casos, pero se convierte en un
obstaculo cuando es extrema e imposibilita una vida psicolégica normal en los ultimos
momentos. Tampoco conviene olvidar que no solo esta influenciada por el curso mas o
menos grave e irreversible de la enfermedad del paciente, sino también por las personas
gue le rodean. Las actitudes y expectativas de sus familiares y las del personal sanitario
pueden ser una ayuda importante de cara a que el paciente acepte serenamente su

muerte.

13
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Otras de las necesidades fundamentales que ya se han mencionado es el alivio del dolor
fisico “Se ha mencionado que la necesidad mas importante que tiene una persona
moribunda es la de calmar el dolor que sufre como consecuencia de su enfermedad: que
se le aplique una determinada intervencion quirdrgico, mas frecuente, una adecuada
medicacion analgésica que suprima o alivie mas o menos el sufrimiento. El dolor puede
favorecer la aparicion de depresiones que exigiran un tratamiento suplementario. Aparte
de mitigar su dolor, otra necesidad basica del moribundo es mantener en este trance su
propia dignidad y sentimiento de autoestima, que lograra si se puede seguir interviniendo
de alguna forma en todo aquello que afecta a su vida y fundamentalmente en las
decisiones importantes que se tomen con respecto a su propia enfermedad.

La busqueda de enfrentar un soporte calido y seguro para que la persona a la hora de
morir es un mecanismo muy utilizado ante la gravedad de su enfermedad. Pero sin
embargo el moribundo da su atencién y su angustia a lo inevitable de su préximo fin, y
esto conlleva a la preocupacién del dolor, que siempre lo coloca en un estado de
ansiedad y depresion. El dolor es una experiencia desagradable sensorial y emocional
gue se asocia a una lesion actual o potencial de los tejidos o que se describe en funcion
de dicha lesion. El dolor siempre es subjetivo.

Indudablemente se trata de una sensacién en una o mas partes del cuerpo pero también
es siempre desagradable y por consiguiente, supone una experiencia emocional.
Regularmente los pacientes terminales se adaptan normalmente a las tensiones
producidas por la enfermedad, sin que se le haya diagnosticado ningun trastorno
psiquiatrico, mientras que algunos si padecen complicaciones psiquiatricas evidentes
notablemente padecen dolores considerables. Es importante reconocer que el dolor en
ocasiones es fuente de algunos trastornos psiquiatricos, los cuales desaparecen cuando
se tiene dominio de los sintomas del dolor ante técnicas de relajamiento sistematico y
terapéutica analgésica. Es importante que los profesionales se familiaricen con los
problemas comunes de los enfermos, que se tenga en cuenta todos los detalles y que se
prepare un plan especifico para la atencion del paciente. Luego de una explicacién
cuidadosa del problema, es apropiado discutir las opciones de tratamiento con el propio
enfermo y decidir juntos acerca del tratamiento a seguir.

Los sentimientos de desesperacion e impotencia aparecen con mas facilidad si se le
relega en estas ocasiones a un papel secundario, si se le olvida. Ahora bien, para poder
participar en su propio tratamiento ha de tener algin modo informacion sobre la gravedad

de sus dolencias; conocer por tanto la verdad de su enfermedad. De igual modo, para
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ayudarle a mantener su dignidad hay que saber escucharle, ver qué tipo de relaciones
desea mantener el paciente (familiares, amigos, etc.), respetar durante todo el tratamiento
los mecanismos de defensa, su regresion su comportamiento infantil, su agresividad, su
miedo, su angustia, sin que esto llegue a contagiar a las personas que en este momento
le rodean. La atencion en los ultimos dias del paciente implica un diagnéstico adecuado,
comprender las caracteristicas del sufrimiento del enfermo, proporcionar los mejores
cuidados y apoyar a la familia, dar atencion inmediata a los sintomas del paciente en fase
terminal.

La relacion médico paciente es la piedra angular de la practica médica y por lo tanto de la
ética médica. Como se ha mencionado con anterioridad, la Declaracion de Ginebra exige
al médico “velar ante todo por la salud de mi paciente” y el Cédigo Internacional de Etica
Médica estipula: “El médico debe a sus pacientes toda su lealtad y todos los recursos
cientificos disponibles para ellos”. La interpretacién tradicional de la relacion médico
paciente como paternalista, en la que el médico toma las decisiones y el paciente las
acepta, ha sido bastante rechazada en los Ultimos afios, tanto en la ética como en el
derecho. Como muchos pacientes no son capaces 0 no quieren tomar decisiones sobre
su atencion médica, la autonomia del paciente es a menudo muy problematica. Los
problemas asociados al término de la vida varian de intentos para prolongar la vida de
pacientes moribundos a través de tecnologias muy experimentales, como el trasplante de
organos animales, a esfuerzos para poner término a la vida en forma prematura por medio
de la eutanasia y del suicidio con ayuda médica. Entre estos extremos hay muchos
problemas relativos a la iniciacion o la suspension de tratamientos que potencialmente
prolongan la vida, la atencién de pacientes terminales y la conveniencia y el uso de la
voluntad anticipada. La eutanasia significa la realizacion en forma intencional y con
conocimiento de un acto con la clara intencién de poner término a la vida de otra persona,
lo que incluye los siguientes elementos: es una persona competente e informada que
tiene una enfermedad incurable y que ha pedido voluntariamente terminar con su vida; el
agente conoce la condicién de la persona y su deseo de morir y lleva a cabo el acto con la
intencion principal de terminar con la vida de dicha persona, el acto se realiza con
compasion y sin beneficio personal. La ayuda para el suicidio significa proporcionar en
forma intencional y con conocimiento a una persona los medios necesarios para
suicidarse, incluidos el asesoramiento sobre dosis letales de medicamentos, la
prescripcion de dichos medicamentos letales o su suministro. Segun estas definiciones, la

eutanasia y la ayuda para el suicidio se deben diferenciar de la continuacién o la
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suspension de un tratamiento médico inapropiado, inutil o no deseado o de la entrega de
cuidados paliativos compasionados, incluso cuando estas practicas acortan la vida. Las
solicitudes de eutanasia o0 ayuda para el suicidio se producen debido al dolor o sufrimiento
gue el paciente considera insoportable. Prefieren morir que continuar viviendo en esas
circunstancias. Ademas, muchos pacientes consideran que tienen derecho a morir si asi
lo desean e incluso el derecho a tener ayuda para morir. Se piensa que el médico es el
instrumento de muerte mas apropiado, ya que cuenta con los conocimientos médicos y
tiene acceso a los medicamentos adecuados para asegurar una muerte rapida y sin dolor.
Los médicos son naturalmente contrarios a implementar las solicitudes de eutanasia o de
ayuda para suicidios porque estas acciones son ilegales en la mayoria de los paises y las
prohiben la mayor parte de los cédigos de ética médica. Esta prohibicion es parte del
Juramento Hipocratico “La eutanasia, es decir, el acto deliberado de poner fin a la vida de
un paciente, aunque sea por voluntad propia o a peticion de sus familiares, es contraria a
la ética. Ello no impide al médico respetar el deseo del paciente de dejar que el proceso
natural de la muerte siga su curso en la fase terminal de su enfermedad.**” El rechazo de
la eutanasia y de la ayuda para suicidios no significa que el médico no pueda hacer nada
por un paciente con una enfermedad que amenace su vida, que se encuentre en una
etapa avanzada y que no hayan opciones de curacién apropiadas.

El personal de enfermeria debe estar excelentemente preparado para ofrecer cuidados
compasivos a los pacientes moribundos y a sus familiares. “Aliviar el dolor y el sufrimiento
es responsabilidad fundamental de la enfermeria, y las enfermeras estan formadas como
expertas para gestionar el dolor, prestar cuidados paliativos y ayudar a las personas a
tratar a los moribundos, el dolor y la muerte”®. El Consejo Internacional de Enfermeria
(CIE) mantiene que las enfermeras son miembros clave de los equipos multidisciplinares
que prestan cuidados a los pacientes moribundos y a sus familias. El personal de
enfermeria sabe que los esfuerzos encaminados a:

+ Defender la participacion de las enfermeras en los planteamientos
multidisciplinares de los cuidados administrados a los pacientes moribundos y a
sus familias.

* Promover la integracion en el plan de estudios basico y postbasico de enfermeria,

las capacidades de evaluacién y tratamiento del dolor, el respeto por los valores

14 Declaracion de la AMM sobre la Eutanasia.
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a los Pacientes Moribundos y a sus Familiares. Biblioteca Lascasas, 2006; 2 (3). Disponible en http://www.index-
f.com/lascasas/documentos/Ic0161.php.
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culturales, el derecho de los pacientes moribundos a tomar decisiones informadas,
con inclusion del derecho a optar por recibir el tratamiento o rechazarlo, y el
derecho a una muerte digna.

* Prestar apoyo al equipo de enfermeria que se ocupan de problemas de atencion
complejos relacionados con la muerte y los moribundos.

* Apoyar al equipo de enfermeria para que presten cuidados compasivos a las
personas en la fase final de la vida, respeten las normas éticas y culturales en la
muerte y en el duelo, aborden las necesidades de los miembros de las familias
que se encuentren en instituciones de salud, contextos hospitalarios, casas de
salud, casas de convalecencia y otros lugares en que se dispensan cuidados
terminales.

* Promover la atencién de enfermeria que respete los principios éticos y culturales y
la legislacién nacional de enfermeria.

+ Fomentar la participacién del equipo de enfermeria en los debates, la politica
general y la legislacion relacionada con los problemas de la muerte y los
moribundos, con inclusién de los cuidados a esos pacientes y a sus familias.

La intervencion psicoldgica en los procesos de muerte ha sido de mucha ayuda para los
pacientes en faces terminales de la vida, “Frecuentemente la afliccion psicolégica causa
sufrimiento en el paciente terminal y en sus familiares, resultando un reto para el

diagnéstico y el tratamiento de ella”®.

Si se le prestara mas cuidado al diagnéstico y
tratamiento de la persona, podrian mejorarse los mecanismos de afrontamiento para los
pacientes y sus familiares. EIl diagndstico y tratamiento del paciente terminal involucra
desafios muy especificos. La evidencia de desesperanza, desamparo, desvaluacion,
culpa e ideacion suicida, son mejores indicadores de depresién en este contexto, que los
sintomas neurovegetativos. Aunque los pacientes terminales frecuentemente tienen
pensamientos suicidas, usualmente son efimeros. La ideacién suicida continua debe
conducir a una evaluacién comprensiva de lo que esta pasando. “Los medicamentos
psicoestimulantes, debido a su rapida accién, son agentes Utiles y generalmente son bien
tolerados. En el mismo sentido se pueden emplear los inhibidores del reingreso de

17»
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cual es de orientacion psicolégica. En psicoterapia, los fenomendlogos empleaban el
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método existencial. Un concepto central utilizado en esta psicoterapia es el de "Estructura
fundamental del significado" introducido por L.Binswanger para referirse a la tendencia
humana a percibir significados en los hechos y trascenderlos. La fenomenologia es un
método filosofico que procede a partir del andlisis intuitivo de los objetos tal como son
dados a la conciencia cognoscente, a partir de lo cual busca inferir los rasgos esenciales
de la experiencia y lo experimentado. El significado variable con que hoy se emplea el
término proviene de finales del siglo XIX; la fenomenologia como escuela tuvo su origen
en la ensefianza de Franz Brentano, y su maximo exponente en Edmund Husserl, quien
empled el método fenomenoldgico para desarrollar uno de los sistemas filoséficos méas
populares y refinados de la primera mitad del siglo XX. En el sentido desarrollado por
Husserl, la fenomenologia opera abstrayendo la cuestiébn de la existencia del objeto
conocido, y describiendo minuciosamente las condiciones en las que se aparece a la
conciencia; la fenomenologia esta asi en fundamental oposicion a la filosofia critica, de
indole kantiana, que se orienta al contenido trascendental que la experiencia ho muestra.
Martin Heidegger, quien fue discipulo y ayudante de Husserl, practicé la fenomenologia
en sus primeras obras, aunque luego se aparté del método Heidegger ejercié una
poderosa influencia sobre el método analitico y los principios filoséficos del
existencialismo. En esta linea, V. Frankl desarrolla la logoterapia, forma en que la persona
revisa su historia personal y el sentido dado a su existencia a través del desarrollo de
determinados valores existenciales creativos o realizaciones personales, experiencia o
encuentros con eventos relevantes y actitudinales o afrontamiento de hechos
inmodificables. La mision del terapeuta en la logoterapia sera que el paciente reconstruya
sus significados a través del proceso de toma de decisiones personales. Los principios de
los cuales se basa la logoterapia son:

a. Que la vida tiene sentido bajo todas las circunstancias.

b. Que el hombre es duefio de una voluntad de sentido y se siente frustrado o vacio

cuando deja de ejercerla.
c. Que el hombre es libre, dentro de sus obvias limitaciones, para consumar el
sentido de su existencia.

La relacién que se pueda mencionar en un proceso terapéutico es de suma importancia
es este sentido la logoterapia hace un énfasis que este es el factor mas significativo que
cualquier método o técnica dentro de estas podemos mencionar:

1. El proceso terapéutico consiste en una cadena continua de improvisaciones.
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2. La relacién debe equilibrar los extremos de la familiaridad humana y la separacién
cientifica.

3. “Se debe entablar un dialogo mayéutica sin llegar a debates sofisticados con el

paciente”.18

No imponer a paciente su propia filosofia.

Impedir la contratransferencia al paciente.

o g k&

Intencidn paradojica.
” 19

7. “La de-reflexion”.
Dentro de la teoria de Frankl podemos mencionar la clasificacién de el mundo de los
valores los cuales son de mucha importancia para encontrar el sentido de vida no se
mencionara los tres por la extension de ello pero se haréa referencia al Gltimo ya que este
tienes énfasis con el tema de la investigacion, como primer valor podemos encontrar el
sentido noogénico; segundo el sentido de la experiencia personal y finalmente es un
grupo a la cual se le denomina la triada tragica a la que encontramos el sufrimiento
cuando una persona esta en una situacion dolorosa que no puede altera pero sera capaz
de encontrar sentido si la enfrenta con valor y dignidad, la culpa como respuesta a no
asumir la responsabilidad de los sentimientos, la culpa como traicién a mi mismo, la culpa
y la evasién de la realidad de la responsabilidad el arrepentimiento, por dltimo la muerte
Frankl se refiere que es parte inevitable de la vida y que “no es algo aparte sino una parte

necesaria para el sentido total de vida.”®”

Para la logoterapia esta es necesaria para que
podamos responder por nuestra diariamente a nuestra vida con responsabilidad.

También son Utiles en la confrontacién las intervenciones psicoldgicas, que tratan de
esclarecer las preocupaciones y lograr, ante ellas, la conexién, el significado, la
reconciliacion y el cierre en el proceso de la muerte. La intervencion psicolégica con el
paciente terminal la mediacién psicoterapéutica que nos permite contemplar el proceso
del afrontamiento de la muerte desde el lado del paciente, de los miembros de su familia y
entorno significativo y del médico, enfermeria y demas personal sanitario. Se requiere la
sensibilidad del equipo asistencial a la cultura del paciente y su sistema de creencias,
donde la muerte no se considera separada de la vida, sino como una parte integral de

ésta y mas que como un final, como una transicién que lleva a un renacimiento. El

'8 Inciso 1,2,3, Frankl, Victor (1997) “PSICOANALISIS Y EXISTENCIALISMO” FCE, México.

19 Inciso 4, 5, 6,7 Frankl, Victor (1981) “EL. HOMBRE EN BUSCA DE SENTIDO” Editorial Herder, Barcelona.

20 Frankl, Victor (1988) “LA VOLUNTAD DE SENTIDO” Editorial, Herder, Barcelona. Pag. 82.
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psicologo debe de tener en cuenta la atencidon necesaria para los pacientes en fase
terminal abordando la preocupacién o ansiedad sobre el morir y estar muerto, con
frecuencia se podria ayudar a los pacientes a desechar los sentimientos de terror sobre la
muerte, utilizando razonamientos empiricos y légicos como las razones porque no
debiese tener una larga y feliz existencia dandole a desarrollar su sentido de mortalidad
sobre la tierra, que posiblemente el estado de moribundo sea es apacible y no doloroso
como muchas ocasiones llega conocerse que si se llegase a morir con dolor nada podria
hacerse para evitarlo, si se preocupa de morir a temprana edad en nada ayudaria a ser
feliz, estos podrian ser puntos de apoyo para el abordamiento de un manejo eficaz pero
no exitoso de los pacientes en fase terminal la utilidad de estas es que lo que le quede de
vida pueda lograr un grado de estabilidad emocional, “La gran mayoria de los humanos
incluyendo aquellos que no son muy felices, desean con vehemencia continuar vivos®",
Intentar disminuir los conflictos internos y miedos acerca de la pérdida de control,
mantener el sentido de identidad personal individual, mantener las relaciones mas
importantes buscando la resolucién de posibles conflictos, animar a la persona a intentar
conseguir metas significativas aunque sean limitadas. “Finalmente, otra necesidad de los
moribundos es la de recibir amor y afecto, y ello sera posible solamente cuando el
paciente el enfermo haya logrado cubrir todas sus necesidades anteriores mencionadas
de mantener su propia dignidad y autoestima. Un apretdn de manos, un abrazo, una
caricia son formas sencillas pero Utiles de expresar afecto. Lo mismo que dialogar con él,
y darle la seguridad de que no sera abandonado”. ** La atencion del enfermo y su familia
en los ultimos dias u horas de la vida aunque pueda resultar dificil para los profesionales
reconocer y aceptar que el paciente ha entrado en esta fase, ello resulta imprescindible
para poder atender las especiales demandas que presenta en diferentes campos
multidisciplinares. Dentro de estas areas estan descritas en los siguientes puntos de
abordamiento:

Revisar la medicacién y suspender todos los tratamientos que no sean imprescindibles.
Asegurarse de que esté disponible la medicacion que pueda ser necesaria y preparar
alternativas a la via oral (subcutanea o rectal).

Suspender todas las pruebas e intervenciones innecesarias (analiticas, toma de

constantes, etc.).

1
Ellis, Albert La terapia Racional Emotiva.

2
Palma, Op. Cit. Pag. 27.
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Mantener la observacion para obtener el mejor control de sintomas posible.

Higiene y facilidades para ir al bafio, adecuadas a las necesidades de personas fragiles.
Ambiente tranquilo y silencioso, libre de ruidos molestos.

Explorar los temores y deseos del paciente.

Permitir al paciente expresar su tristeza y ansiedad.

Tranquilizarle respecto a los sintomas, asegurarle que se le ofreceran todos los medios
posibles para aliviar su sufrimiento.

Aspectos sociales o familiares

Asegurarse de que la familia conoce el estado de muerte inminente del paciente.

Utilizar un lenguaje claro, sin ambigliedades; no dar por supuesto el conocimiento sobre la
agonia.

Considerar todos los motivos de duda y preocupacién que pueden surgir: cansancio,
miedo a las responsabilidades, temor a no darse cuenta de que la muerte es inminente,
sentimientos de culpa por momentos de distraccion o descanso.

Proporcionar un ambiente tranquilo donde pasar los Ultimos dias con el paciente.
Mostrarse receptivo respecto a las necesidades culturales y religiosas del paciente y de
su familia.

Facilitar el acceso del paciente a ritos, visitas de religiosos, etc. si asi lo desea Intimidad.
Espacio suficientes que permita a familiares y amigos sentarse de forma confortable con
el paciente.

La palabra espiritual se refiere aquellos aspectos de la vida humana relacionada con
experiencias que trascienden los fendmenos sensoriales. Esto no es lo mismo que lo
religioso, aunque muchas personas incluyen un ingrediente religioso en la dimensién
espiritual de la vida. El aspecto espiritual de la vida humana puede considerarse como un
componente que aglutina los aspectos fisicos, psicolégicos y sociales de la persona. A
menudo se le considera relacionado con el significado y el propésito de la vida, y en el
caso de la persona que se acerca al fin de su vida, se relacionada también con el perdon,
la reconciliacion y la afirmacion de valores. Es preciso preguntar al enfermo acerca de los
aspectos espirituales de su vida, lo que algunos pacientes consideran como un tema muy
indefinido y amenazador. Es por esta razon que las preguntas se deben hacerse con
amabilidad, con pleno respeto hacia el derecho del paciente a tener sus propios valores,
creencias y permanecer en silencio ante dichas preguntas.

El paciente tiene derecho a esperar que sus experiencias espirituales sean respetadas y

escuchadas con atencion. Si el enfermo relata tales experiencias y reflexiona acerca de
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su significado, a menudo se obtiene cierta paz interior. Cuando la relaciéon entre el
paciente y la persona que lo atiende se basa en el respeto y la confianza mutuos, pueden
compartirse las experiencias y conversar acerca del significado de la vida y la razén del
sufrimiento, y aun participar juntos en ceremonias religiosas. Este tipo de relacion puede
dar lugar considerable al bienestar espiritual.

El profesional de la salud no debe sentirse impotente ante la cercania de la muerte, las
necesidades psicoldgicas del enfermo en fase terminal de la vida son considerables y a
menos que ellas sean reconocidas y atendidas, podria ser imposible lograr un adecuado
tratamiento del dolor y de otros sintomas. Aunque dichas necesidades son comunes a los
enfermos en todas las culturas, muchos de ellos no expresan sus preocupaciones
psicosociales a no ser que se le incite a ello. Con demasiada frecuencia, las preguntas
mas frecuentes que se formulan los profesionales de salud acerca de los aspectos fisicos
de la enfermedad determinan las prioridades de tratamiento, mientras que por falta de
tiempo y de intimidad se deja de lado la consideracion de otras cuestiones. No ha de
sorprender que cuestiones frecuentes y problemas mas graves como ansiedad y
depresién en los pacientes. Después de que el enfermo se entera del diagnéstico es
cuando pasa por momentos muy dificiles, al enfrentar por primera vez la realidad de sufrir
una enfermedad incurable que le va causar la muerte. Esto induce a un estado de
insensibilidad y negacién, seguido de un periodo de confusién mental. La asistencia y el
apoyo son particularmente importantes en estos momentos. Los diferentes cuidados
interdisciplinarios han dado ahora un nuevo rumbo a los cuidados de los pacientes en
fase terminal de la vida, por esto se ha creado tendencias y corrientes filosoficas, el rapido
avance del progreso cientifico y tecnoldgico delinea escenarios inéditos y levanta nuevas
cuestiones éticas.

Suscita la pregunta sobre cuando es licita la intervenciéon del hombre sobre la vida, y la
nueva relacion del médico y equipo de atencion multidisciplinar con su paciente. Asi al
profundizar en la busqueda de la verdad sobre el bien integral del paciente, y la
posibilidad de potencializar todos los elementos de la persona, surge una nueva ciencia
denominada bioética: nace en Estados Unidos el origen del término corresponde al
oncologo norteamericano Van Rensselaer Potter, quien utilizé el término por primera vez
en 1970 en un articulo publicado en la revista de la Universidad de Wisconsin
"Perspectives in Biology and Medicine" tanto por el uso del término como por la reflexion
sistematica “sobre la conducta humana en el campo de las ciencias de la vida y del

cuidado de la salud” la ética médica tiene un ambito mas estrecho porque solo tiene que
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ver con la practica de la medicina, mientras que la bioética no se limita a esta practica. La
bioética propone una metodologia filosofica para encontrar la verdad sobre cuestiones del
actuar en la vida del hombre, relacionadas con las ciencias de la salud. Para la persona
posee cuatro dimensiones: la biologica o fisica: que se conoce de antemano. La
psicolégica: en la cual se engloban nuestras emociones, nuestra inteligencia, nuestra
capacidad de pensamiento. La social: por la que nos interrelacionamos con nuestros
congéneres y adquirimos papeles que moldearan nuestro comportamiento y que influiran
en la dinAmica misma de la sociedad la dimension trascendental o espiritual: que es la
que nos permite ejercer nuestra naturaleza. Es justamente esta dimension espiritual la
que nos diferencia de otras especies. La bioética comprende:

a) todos los problemas éticos de los profesionistas de la salud.

b) los problemas éticos emergentes en el A&mbito de las investigaciones sobre el hombre,
aungue no sea directamente terapéuticas como son las comportametales.

c) los problemas sociales relacionados con las politicas sanitarias, con la medicina del
trabajo, con las politicas del control demogréfico.

d) los problemas del ambiente en general y el equilibrio del ecosistema.

La bioética muestra postulados que describen que siempre debemos hacer todo los
trabajos multidisciplinares posibles aconsejable para aliviar al enfermo y para mejorar su
calidad de vida. Respetar cada vez mas el destino humano, la dignidad del hombre, su
responsabilidad ante su conciencia y ante su familia, su fe y su esperanza. “La bioética
abarca las cuestiones éticas acerca de la vida que surgen en las relaciones entre biologia,
nutricion, medicina, politica, derecho, filosofia, sociologia, antropologia, teologia,... Existe
un desacuerdo acerca del dominio apropiado para la aplicacién de la ética en temas
biolégicos™®. Algunos bioéticos tienden a reducir el &mbito de la ética a la moralidad en
tratamientos médicos o en la innovacion tecnoldgica. Otros, sin embargo, opinan que la
ética debe incluir la moralidad de todas las acciones que puedan ayudar o dafar
organismos capaces de sentir miedo y dolor.

Otro criterio ético fundamental que regula esta disciplina es el respeto al ser humano, a
sus derechos inalienables, a su bien verdadero e integral: la dignidad de la persona.
Dentro de estas nuevas faces de intervencion existe la creacion de los Cuidados

n24

Paliativos, en 1977 nace la denominada "Medicina Paliativa®" actualmente reconocida por

Francisco Javier Ledn Correa Doctor en Filosofia. Director Grupo de Investigacion en Bioética de Galicia, Espafia. Profesor del
Centro de Bioética de la Universidad Catélica de Chile. Santiago de Chile.

4
Maria Dolores Espejo Arias (1996) “CUIDADOS PALIATIVOS” Edicion 1lra Madrid. Pag. 127.
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el Colegio de Médicos como especialidad en el Reino unido el término cuidados paliativos
0 medicina paliativa, que viene a sustituir a cuidados tipo hospice, es acufiado en el
Hospital Royal Victoria de Canada (Belfor Mount 1977). El término es mas universal,
menos ligado a un entorno cultural y permite referirse a todo tipo de programas. De
hecho, en el resto de los paises europeos, éste es el término que se emplea en la
actualidad. En 1987 la OMS publica la guia titulada "Cancer pain relief and palliative
care", traducido posteriormente a varios idiomas. En 1989, la Oficina Regional para
Europa de la OMS publica sus primeras recomendaciones sobre cuidados terminales en
el cancer bajo el titulo "Palliative cancer care". La definicién que la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL) incluye en sus estatutos dice: “Los Cuidados Paliativos se
basan en una concepcién global, activa y viva de la terapéutica, que comprende la
atencion de los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales de las personas en
situacion de enfermedad terminal; siendo los objetivos principales el bienestar y la
promocién de la dignidad y autonomia de los enfermos y de su familia, y los medios
terapéuticos, el control de sintomas, el apoyo emocional y la comunicacion cuando
estemos delante de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, sin posibilidades
razonables de respuesta a un tratamiento especifico y con una muerte previsible a corto
plazo, causada ya sea por un cancer, SIDA o cualquier otra enfermedad crénica y
progresiva”25. Cuando un enfermo sabe verdaderamente el alcance de su enfermedad,
cuando se confirma su progreso, cuando todos los tratamientos posibles han fracasado,
cuando la esperanza se va apagando, lo Unico que desean y necesitan en ese momento
es el afecto, el carifio, la compafiia y el trato humano. Sin embargo, la mayor dificultad en
la aproximacion terapéutica al paciente moribundo, radica en que impone unas demandas
psicolégicas que pueden llegar a crear conflictos internos. Conflictos que sé6lo podran
entenderse y solucionarse mediante un entrenamiento y capacitacion adecuada,
deteccion y evaluacion de las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales, espirituales de
las personas con enfermedad avanzada, progresiva a pesar de los tratamientos
instituidos, incurable y potencialmente mortal a corto o mediano plazo. Promocion e
implementacion de estrategias interdisciplinarias de cuidado del paciente y su familia
destinados a proporcionar bienestar y calidad de vida hasta el final de la vida.
Establecimiento de tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos destinados a brindar

alivio del dolor y/o cualquier otro sintoma que produzca sufrimiento al paciente.

% Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL).
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Implementaciéon de planes para el adecuado acompafiamiento y apoyo emocional del
paciente y su familia, durante el curso de la etapa paliativa de la enfermedad.
Disponibilidad de ambitos o sistemas de soporte para brindar seguimiento de duelo a la
familia y/o entorno significativo que lo requiera luego de la muerte del paciente.
Promocién de sistemas de deteccidén y prevencion de secuelas en la familia y/o en el
entorno significativo. Organizacion y ejecucion de medidas de prevencion de sintomas de
agotamiento en los cuidadores profesionales o no profesionales. Promocién de conductas
de respeto y fortalecimiento de la autonomia del paciente y familia. Organizacion de
estrategias de tratamiento para los equipos asistenciales ante la presencia de sintomas
de agotamiento en sus miembros. Optimizacién en la dispensacion de estupefacientes y
su seguridad tanto en farmacias oficinales como institucionales.

Seguimiento farmacoterapéutico de los pacientes en tratamiento farmacol6gico. Los
Cuidados Paliativos se ocupan de la asistencia de personas con enfermedad en etapa
incurable y terminal, a fin de garantizar la maxima calidad de vida posible al enfermo
apoyando de igual forma a la familia que también se ve afectada por el deceso de su ser
querido, esto tiene consecuencia en su esfera social y laboral ya que se demuestra de la
muerte de una persona es un suceso que afecta a el mismo individuo como a todo que lo
rodea.

Ahora los factores asociados al proceso de muerte se puede mencionar la implicacién que
las personas en tiempos contemporaneos mueren en hospitales alejados del hogar que
esto trae nuevas oposiciones a los pacientes en fase terminal de ser atendidos durante
sus ultimos instantes, “Es en Occidente en donde las conductas y actitudes hacia el morir
por parte de la familia del sujeto involucrado, del equipo de atencion a la salud y del
propio sujeto, han ido adquiriendo nuevos matices en la medida en que se ha desarrollado
el conocimiento biomédico, ha progresado la técnica y se ha manifestado una forma
paulatina.

En diversos espacios, se ha sefialado que la atencién a la salud en las instituciones
hospitalarias, con su técnica altamente desarrollada, ha modificado el morir humano en
forma intima”. ?® La muerte se esta “hospitalizando”, porque se priva al sujeto de su vida
familiar y de su espacio social, recluyéndolo en clinicas y hospitales de distinto nivel de

atencion. Si bien todo esto es una realidad, también lo es que no son pocos los pacientes

*Departamento de Historia y Filosofia de la Medicina. Facultad de Medicina,
Universidad Nacional Auténoma de México.

24



en fase terminal, o sus familiares, quienes desean que éste permanezca en el nosocomio
hasta el dltimo momento, con la esperanza de que la medicina basada en un saber
cientifico siempre tendra algo que ofrecerle, y con la conviccion de que, tratdndose del
ambito publico, es obligacion del Estado y del sector salud brindarle todo tipo de apoyo. El
fendmeno de la muerte hospitalaria sitta la relacion con un contexto bien distinto, ni el
moribundo y su familia pueden disponer del tiempo y del espacio que necesitan; toda esta
tipificada y estructurada de antemano hay que atenuarse a unas reglas, a unos honorarios
y unas formas sociales de comportarse y actuar. El hospital pues, no solo impone al
moribundo una forma aceptable de vivir durante la agonia o un estilo aceptable de morir,
sino que impone a su familia un estilo aceptable de contemplar la muerte. Surgen asi
comportamientos obligatorios establecidos de antemano, ya que se exigen unas pautas
de conducta bien definidas: el familiar no puede expresar sus emociones ni sus
sentimientos, en aras de no angustiar al paciente y de respetar magnificamente la
finalidad terapéutica de la institucion.

Cuando se ha analizado esta polémica, se ha podido constatar, mientras que el enfermo
muere en el hospital, la familia puede jugar un papel importante y contribuir de forma
eficaz a que el moribundo acepte su muerte; en otros casas, por el contrario, puede
construir un obstaculo. “Todo va a depender del rol que juegue el paciente desempefie
dentro del grupo familiar y las consecuencias que su muerte le acarrea. Asi cuando el
moribundo es un hombre joven que tiene a su cargo esposa e hijos, la muerte no solo
supone una desaparicion de una persona significativa y todo el cuadro de carencias
psicoafectivo intensas que esta desaparicion trae consigo misma, sino que impacta sobre
la familia un tenebroso y hostil panorama de inseguridad a nivel financiero”’. En estos
casos, tanto el moribundo puede actuar abruptamente y dar lugar a una serie de
trastornos y conductas a grados patol6gicos que dificultan el proceso y aceptacion real de
la muerte. El origen de estos problemas pude surgir por una gama de factores: por la falta
de informacién a la familia, desacuerdo con el diagnostico y en el tratamiento, critica a la
atencion que se le tiene al moribundo, excesiva injerencia de la familia en el cuidado del
enfermo, escaso cumplimiento del las normas establecidas, a veces estas situaciones
traen como consecuencia que el personal sanitario mantenga una actitud negativa hacia
el paciente e incluso ejerza un tipo de represalia contra él. Debido a esto los profesionales

deben de tener un compromiso para la difusion de informacién que puede ser llevada por

! Vargas-Mendoza, J. E. (2009) “ASESORIA Y MANEJO DE LA DEPRESION EN EL ENFERMO TERMINAL” México:

Asociacion Oaxaquefia de Psicologia A.C. pag. 32
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medio del equipo multidisciplinar, el psicélogo pude tener un papel importante ya que su
preparacion puede ayudar en este tipo de abordamiento se puede principiar por la
psicoeducacion de la familia del paciente terminal, la idea de dos ambitos salud y
educacion que estan relacionados inextricablemente. Toda practica en este campo de la
en esta area de la educacion es una practica socio sanitaria, “promueve que el problema
sea afrontado, que la situacion sea aceptada, y por ende sea asumida, que la persona
pueda posicionarse criticamente frente al problema, para comenzar a pensar en un nuevo
proyecto vital*®”.

De esta manera la Psicoeducacion es un instrumento que se ubica tanto en la prevencion,
asistencia y rehabilitacion de la salud. De modo que podra inferir que la utilidad de esta es
de mucha importancia para el completo abordaje de la familia en casos de pacientes en
fase terminal. Los profesionales deben reconocer, sino también manejar toda
problematica que sera diferente en cada caso por circunstancias que se derivan de los
pacientes con fases terminales este impacto de la enfermedad tendra repercusion en la
familia dependiendo de que el enfermo esté hospitalizado o no, y la presencia o déficit de
los factores siguientes: nivel o situacion econémica o material del entorno, nimero de
miembros disponibles para la ayuda en el seno de la familia, los vinculos entre ellos, el
nivel cultural, el medio social en que residen (urbano o rural), el estado de salud de los
pacientes que cuidan la evolucién del propio proceso, las alternativas sociosanitarias, y
finalmente el régimen y horario de trabajo. La familia como principal afectado por la
muerte de su ser querido es solo una de las area donde se afecta debido a esta
problematica ya que la muerte se observa desde diferentes experiencias, se puede decir
gue otra de las areas donde se ve el impacto de esta manifestacion natural es la social
Sus amigos, vecinos y personas que tuvieron que ver en su nucleo de relacion traslada
sus diferentes formas de afrontar esta realidad con esta pérdida, la desaparicién puede
crear cierta ansiedad en ellos, los pone a reflexionar cuando pueden pasar por estos
momentos o como llegarian a actuar si una persona de su propia familia llegase a morir,
al menos, como algo individual y propio, como algo con lo que cada uno de nosotros ha
de terminar encontrandose. Generalmente, las personas no piensan en la muerte, el
refugio en el mundo hedonista de la sociedad de consumo como si de esa forma se cree
que puede evitarse la Unica realidad humana, la muerte. Los estudios de las

enfermedades cronicas han avanzado también como los cuidados paliativos, la bioética y

% Polaino Yorente A. (1995) “LA FAMILIA Y LA SOCIEDAD FRENTE AL ENFERMO TERMINAL. Tratado de medicina
paliativa”. Editorial Médica Panamericana S.A. Madrid. Pag. 45
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como estos ponen empefio en el mejoramiento de la atencion del paciente terminal y su
familia pero como se puede impulsar esto en un contexto social. Guatemala es un pais
gue se encuentra con algunos problemas debido a los cuidados sanitarios que se emplea
en los hospitales debido a que la inversion de parte del Estado es muy deficiente esto
hace que los diferentes centros asistenciales tengan que tomar lo que se tiene a su
alcance y de esta manera puedan atender las diferentes probleméticas que se presentan
a esto se le puede agregar la falta de literatura médica y de cuidados paliativos en
Guatemala sobre el enfermo terminal es lamentable ya que de esto se aprovecharia una
metodologia para una mejor asistencia multidisciplinar a los pacientes recluidos en los
diferentes nosocomios guatemaltecos, aun en el peor de los casos, el personal asistencial
debe intentar compartir el sufrimiento de la familia, algo que resulta dificil, pues ese
sufrimiento deja también en este equipo profesional huellas imborrables. Pocos son los
hospitales que poseen servicios de tipo paliativos pero desde hace dos afos funciona la
unidad de Cuidados Paliativos, que es parte de las Unidades de apoyo diagndstico del
INCAN que es parte de los servicios de oncologia que presta este centro asistencial que
es una clinica innovadora encargada del tratamiento del dolor crénico y del apoyo
psicolégico a pacientes y familiares para sobrellevar la carga emocional del diagnostico y
tratamiento de cancer. “Desde el afilo 2006 se cuenta con una clinica encargada del
manejo del dolor crénico, asi como el apoyo psicolégico de nuestros pacientes y sus
familiares para adaptarse a la carga emocional del diagnéstico y las diferentes etapas del
tratamiento. Ofrece apoyo al paciente y la familia en el proceso de muerte en casos

2 Esto es un avance en la

terminales, asegurando la mejor calidad de vida posible
atencion de pacientes en Guatemala aunque debido a la creciente de casos de cancer en
el pais se ha visto la necesidad de crear esta unidad, pero falta estudios y falta trabajo en
los centros donde se atienden casos como lo es la tuberculosis y VIH/SIDA que por ende
son patologias severas de mucho riesgo para los pacientes, en Guatemala los datos
actuales y la bibliografia sobre las caracteristicas epidemiolégicas del VIH, Sida, son
inexistentes, en su mayoria los casos de infectados es por transmision sexual, “se
considera una cifra de 25,000 personas infectadas que se han dado a conocer segun el

progreso que ha tenido ONUSIDA®”. La reforma al sector salud debe considerar a la

29 Dra. Eva Duarte.INCAN, Clinica de Cuidados Paliativos y Pisc6-oncologia Direccién 6a. Avenida 6-58, zona 11, Ciudad
de Guatemala, C.A Teléfono: (502) 2472-3353 y 57 Fax: 2473-6390 www.ligacancerguate.org

0 Colegio de médicos y cirujanos de Guatemala, PROTOCOLO NACIONAL PARALE DIAGNOSTICO, TRATAMIENTO Y
SEGUIMIENTO DE LA INFECCION DEL VIH, SIDA .volumen xi, junio 2001.
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epidemia de Sida como una emergencia y los nuevos sistemas deberan ser disefiados
para hacer frente a esta enfermedad las personas portadoras tradicionalmente han sido
discriminados por los sistemas de salud con un acceso limitado a los servicios curativos y
algunas veces la prohibicién de los mismos. Otras de las enfermedades que se cree
pertinente abordar desde los cuidados paliativos son los casos de tuberculosis los cuales
aumentan a un ritmo superior al “9 por ciento anual en Guatemala y entre el 10y el 15 por
ciento de los afectados son en menores de edad®”. La desnutricidn y el hacinamiento son
las causas mas comunes que producen esta enfermedad, aunque también los fumadores
corren el riesgo de contagiarse. “Durante 2008 se registraron 11.826 casos de
tuberculosis en Guatemala, de acuerdo con el director del Hospital Antituberculoso San
Vicente, Arturo Trampe sélo en enero pasado los casos de esta dolencia ascendieron a
1.1277%2. El acceso a tratamientos de enfermedades de alto costo depende en gran
medida de la capacidad y estabilidad tanto econémica y social, las ciencias sociales, asi
como la de formacion de tratamientos mas eficaces para este tipo de problematica, de
acuerdo a la magnitud del problema se da a conocer la evolucién del mismo por regién o
nivel mundial. Que se centraran en fortalecer la estructura hospitalaria adecuada para ese
mal, asi como mejorar la atencion en centros de salud y hospitales nacionales. Ademas,
debe ampliarse el programa de deteccidn e informacidn, y el tratamiento a pacientes con
tuberculosis y VIH-sida. Como también es importante proveer al sistema nacional de salud
de los servicios médicos asistenciales de alto nivel en los diferentes campos,
especialmente a través del desarrollo e implementacion de programas especificos que
permitan la prevencién y recuperacion de la salud mediante cuidados paliativos a los

sectores de la poblacién de mayor riesgo, bioldgico, psicolégico y social.

31 Alberto Ramirez e. periodismo comunitario prensa libre EFE/Archivo edicion 6 de noviembre 2008
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) CAPITULO II
TECNICA E INSTRUMENTOS

La informacioén fue obtenida a través de el Sanatorio Antituberculoso San Vicente ubicado
en la 11 Avenida “A” 12-30, zona 7, Colonia La Verbena. La institucion es una entidad
estatal, la atencién que presta es gratuita. Su misidén es proveer al sistema nacional de
salud de servicios médicos asistenciales de alto nivel en el campo de enfermedades
respiratorias, especialmente la tuberculosis a través del desarrollo e implementacién de
programas especificos, que permitan la prevencion y recuperacion de la salud mediante
vigilancia epidemiolégica a los sectores de la poblacion de mayor postergacion, riesgo
biolégico y social. Es un centro altamente especializado en el campo de la tuberculosis y
enfermedades respiratorias, asi como en areas asistenciales, docentes y de investigacion,
al servicio del pueblo de Guatemala, atendiendo también casos como VIH/SIDA, diabetes
agravadas por la tuberculosis.

Se utiliz6 la técnica de muestreo intencional, ya que permite seleccionar los casos
caracteristicos de la poblacion limitando la muestra a pacientes en fase terminal, médicos,
personal paramédico y familiares de pacientes. Se utiliza en situaciones en las que la
poblaciéon es muy variable y consecuentemente la muestra es muy pequefia. Se acude a
métodos no probabilisticos, pues no se tiene certeza de que la muestra extraida sea
representativa, ya que no todos los sujetos de la poblacién tienen la misma probabilidad
de ser elegidos. Pacientes en condiciones cronicas en las diferentes areas como
neumologia, aislamiento, VIH/SIDA y familiares afectados por las condiciones lamentables
de sus parientes. 60 personas fueron entrevistadas en el hospital, no se tomo en cuenta la
situacion economica, el nivel académico. Y se desglosa de la siguiente manera 20
asistentes de enfermeria, 8 doctores, 1 psicélogo, 26 pacientes y de los familiares que se
puede obtener informacion.

Técnicas etnogréficas que se utilizaron: observacion directa de primera mano, del
comportamiento cotidiano incluyendo la observacién participante, la cual permitié prestar
atencion de los eventos circunstanciales analizados, omision de cuidados, atencion
deficiente, apatia del personal paramédico.

Conversatorios o charlas informales, que generan datos valiosos a la investigacion, por el
caracter de la espontaneidad de los sujetos. Que hace que la informacion sea

enriguecedora por la dinamica que hay entre las personas.
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a) Observacion participante: “la observacién es un proceso mediante el cual se presta
atencion a algo. La observacion participante es una peculiar estrategia del investigador
con la que trata de aunar el rigor de la observacion cientifica con las ventajas que se
derivan de su aproximacién a esa privilegiada posicion desde la que cada actor observa®”
Esto se llevo a cabo primeramente, haciendo un diagnéstico poblacional de este hospital,
por medio de este se detectaron las necesidades prioritarias de los pacientes moribundos
como lo son las fisicas, psicoldgicas y espirituales que mas afecta por el proceso de la
aproximacion acelerada de su muerte o la angustia misma que viven con este fenémeno
esto con una temporalidad de 1 mes, los dias miércoles y viernes.

b) La entrevista: Una definicion para la entrevista puede ser “un medio util y eficaz para
recoger informacion en un tiempo relativamente prudente y de caracter profundo®”. Se
uso para establecer relacion con las personas que conformaron la muestra, médicos y
personal asistencial de enfermeria. “La Entrevista es una conversacion entre dos o mas
personas, en la cual uno es el que pregunta (entrevistador). Estas personas dialogan con
arreglo a ciertos esquemas o pautas de un problema o cuestién determinada, teniendo un

propésito  profesional®”.

Esto determino la atencidén, disponibilidad, elocuencia,
coherencia, ubicacion en el tiempo y espacio, timidez, emotividad, estado emocional,
mecanismos de defensa, nivel socioecondémico, el lugar actual en la familia a nivel
afectivo y social, nivel de escolaridad, actividades diarias, actividades recreativas, tiempo
inactividad laboral, sentimientos de inutilidad, sentimiento de incompetencia, negatividad,
nivel de ansiedad lo cual contribuyo a establecer las necesidades principales del grupo
esto con una temporalidad de 1 mes, los dias martes miércoles y viernes. Se recabaron
entrevistas y también observaciones de las diferentes situaciones presentadas en el
hospital. Para la interpretacion de datos utilizamos la matriz de andlisis que permitié vaciar
la informacién obtenida mediante la observacién participante y la entrevista. Para que de
esta manera se identificara los cuidados, medico, psicologicos y de enfermeria
predominante ante los pacientes en fase terminal. La matriz de analisis se dividio en tres
partes, la primera es la de los familiares de los pacientes del Hospital San Vicente,
pacientes, personal asistencial.

Columna 1;

® Garcia Manuel et. al. (1986) “EL_ANALISIS DE LA REALIDAD SOCIAL, METODOS Y TECNICAS DE
INVESTIGACION”. Alianza, Espafia. 128 pg.

* Opcit 29

% Sabino, Carlos. “EL PROCESO DE LA INVESTIGACION CIENTIFICA”. Buenos Aires: El Cid Editor. 1978. 225 pg.
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Carencias Identificadas

En esta columna se anoté la carencia identificada por parte de los familiares de los
pacientes hacia el servicio de los médicos y equipo de enfermeria, tanto como los
espacios fisicos proporcionados por el hospital.

Columna 2:

Actitud del familiar sequn los

cuidados recibidos

Esta fase permitié adquirir la actitud del familiar segun los cuidados del equipo asistencial
y las areas de internacion del paciente, esta columna implica una identificacion y una
construccion.

Columna 3;

Contextualizacion

En la tercera columna se organizo la informacién obtenida en base a los objetivos de
cémo debe ser la atencion, es decir, el vinculo que el enfoque tedrico posee sobre la
realidad vivida por los familiares de los pacientes dentro del Hospital.

La matriz de analisis de los pacientes se explica de la siguiente forma:

Columna 1:

Estados de animo (fases

psicolégicas)

Se anotd segun el estado emocional por el cual el paciente esta pasando segun el avance
de su estado fisico.

Columna 2:

Identificacién de temores

Esta columna permitié identificar los diferentes temores del paciente a su futuro
inmediato, como propésito a poder admision a su campo subjetivo.

Columna 3:

Actitud sobre la atencién
recibida
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La tercer columna permiti6 obtener informacion sobre en la actitud del personal de
asistencia hacia el paciente y como es percibida, relacionada con los propdésitos de
atencion adecuada hacia este tipo de personas.

Columna 4:

Contextualizacion

La columna cuatro aborda la contextualizacion se analiza la relacion entre la teoria
descrita con la comprobacién de los diferentes estados por los cuales esta pasando el
paciente, apoya y fundamenta lo que se ha sometido a comprobacion.

La matriz de analisis del personal asistencial se explica de la siguiente forma:

Columna 1:

Referencia sobre enfermedad

terminal

En esta columna se anotd la experiencia del equipo asistencial hacia el tema de los
cuidados del paciente en fase terminal y el abordamiento en el desarrollo de estrategias
de atencion.

Columna 2:

Identificacién de carencias

Esta fase permiti6 obtener la observacion de las carencias identificadas por el equipo
médico asistencial, como lo es el presupuesto, medios de induccién y entrenamiento en el
tema de abordamiento de los pacientes en fase terminal.

Columna 3:

Actitud (foco) de atencion

En la tercera columna se obtuvo la informacion sobre la actitud que tiene el equipo
asistencial y sus diferentes técnicas para abordar a los pacientes terminales.

Columna 4:

Contextualizacidon

La columna cuatro abordé la contextualizacién o el campo de estudio y si cumple con la

atencion propuesta por el personal hospitalario.
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CAPITULO I
PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

El trabajo buscé desarrollar la vision de los cuidados a pacientes en fase terminal en
Guatemala al campo de las representaciones subjetivas-sociales, partiendo asi de los
enfoques filosoficos, sociales, médicos, antropolégicos, psicolégicos; y conocer,
manifestar e indagar las representaciones subjetivas y sociales que se tiene sobre la
muerte, la cual sera analizada a continuacion.

Los datos generales de las personas que participaron en el estudio, quienes expresaron
sus conocimientos e imagenes mentales en relacién al tema de las enfermedades
cronicas y de la muerte. Se entrevistaron a 60 personas, de las cuales se tomara las
entrevistas que tuvieron mayor relevancia, se entrevistaron 20 familiares de pacientes, 9
mujeres entre 15 a 62 y 11 hombres comprendidos en 22 a 52 afios, 20 pacientes mujeres
7 comprendidas en las edades de 20 a 53 y 13 hombres de 21 a 54 afios. Dentro del
personal asistencial fueron entrevistados 20 personas entre enfermeria, trabajo social,
médicos y nutricionista, 10 mujeres entre 19 a 50 afios y 10 hombres de 26 a 50 afios, Se
tuvo la oportunidad de conversar con un mayor nimero de pacientes de sexo masculino,
se debe de tomar en cuenta que los pacientes abordados son pacientes con tuberculosis
(MDR) multidrogos resistentes los cuales han recaido en la enfermedad infecto
contagiosa debido a que su nutricién no es la adecuada o sus defensas son muy bajas,
también abandona el tratamiento médico y esto hace que se complique el mejoramiento
de su estado fisico, también los pacientes de VIH/SIDA fueron abordados, son pacientes
gue llegan al hospital en ocasiones muy graves por la baja defensa que tiene su cuerpo
debido al virus de inmunodeficiencia humana, provoca el brote de enfermedades como lo
son la diabetes de los dos tipos existentes y la tuberculosis haciendo que su condicion
sea delicada. También las impresiones de las personas que se encargan de los cuidados
médicos de las personas la cual enriquecié dando el punto objetivo de la investigacion.
Las representaciones simbdlicas surgieron a raiz de ¢qué sentimientos que genera la
enfermedad terminal? ¢Cudl es la actitud o el foco de atencién? ¢lLas carencias
identificadas?, la muerte genera diversidad de pensamientos a la relacién directa o
indirectamente con ella y los pensamiento que se elaboran entorno a la situacion o
circunstancia que les toca vivir. La muerte afecta al personal asistencia a los familiares de
diferentes maneras, tanto en plano emocional, fisico, econdmico, teniendo para muchas
consecuencias no tan positivas, la muerte refleja diversidad de sentimientos debido al

afrontar la incapacidad de recuperar al paciente, la enfermedad crénica afecta a las
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personas de manera gravemente provocando limitaciones fisicas, econdmicas, familiares
llevandolas al terrible suceso de la muerte; los recursos econémicos de las personas son
una limitante para su tratamiento porque buscan un mejoramiento mas barato como
yerbas medicinales, también son frecuentes la visita de curanderos debido a la creencia
que la enfermedad proviene de un maleficio, la utilizacion de drogas prohibidas como
medida de distraccion, esto ocasionado por aburrimiento, ansiedad, preocupacion, fases
depresivas por el prolongado tratamiento, actos que se llevan a cabo a escondidas del
personal de cuidados médicos, esto afecta de manera regular a los pacientes dentro de la
institucion.

I. vivencia exterior de la muerte configurada en la subjetividad de las personas.

La subjetividad de las personas que padecen una enfermedad terminal ordenadas por la
interiorizacion producidas por la interaccién con la sociedad, representa la construccion
por las referencias propias de la cultura en momentos histérico-social establecido, la
importancia de lo concreto y la transformacion subjetiva solo puede ser concebida cuando
tiene un sentido y una trascendencia para las personas en su produccion y reproduccion.
El sentido construido sobre aspectos familiares, sociales, se expresa de forma directa e
indirecta una compleja formacién con respecto al impacto subjetivo que tiene el sujeto a
su propia muerte, deja de percibir el apoya econdmico destinado a la familia; limitando de
manera social el acceso a los servicios basicos; temores que son confrontados con los
modelos de existencia y subsistencia, el abandono y lo que pueda existir despues de la
vida, temores que son configurados reconocidos por diferentes procesos subjetivos en
diferentes ambitos culturales, sociales de pensamiento magico, le da entonces significado
inevitable a la vida, la muerte.

[I. La muerte en el sentido familiar intervenido por la expresion

Las representaciones simbdlicas sociales otorgan una forma de configuracién especifica a
una familia, la cual mediatizada por la articulacion de expresiones de los sujetos
configuran una extensa relacion emocional, psiquica, conductual; los sentimientos
desesperanza, impotencia, son formas de impacto que tiene el conocimiento procesual al
que inevitablemente son sometidos, los miembros de esta sociedad son llevados a la
busqueda de &reas propios que reconozcan lo que sienten y conceptuan, los introduce a
un nivel de legitimidad moral que es adecuado con la persona y que puede entrar en
objecién con principios modificadores de la sociedad dominante. La muerte puede ser
reconocida como un hecho Unico ya que los miembros de una familia pueden ser

diferenciados en su forma de comprobarla los significados son aprendidos a través de las
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diferentes expresiones a través del lenguaje que es la principal forma de transmision de
conocimiento.

Finalmente, los temores de estar solo; el acomodamiento fisico y mental de la interaccién
con el otro sujeto que a causa de la enfermedad terminal deja de ocupar un espacio
dentro de su organizacion social e individual, causa una compleja elaboracion de
momentos para su recuperacion adecuada para su pronta inmersién dentro de la
sociedad, por ultimo sobresalir en los espacios los cuales eran cubiertos por la persona
fallecida y encargarse de los hijos cuando estos existen en este nucleo.

[ll. Afrontar la asistencia basica del paciente moribundo

El enfrentamiento de la muerte es un sacudimiento muy fuerte para las personas que
rodean al paciente, la aptitudes de atencion hacia el mejoramiento de las condiciones de
estos hace que el equipo médico construya una barrera delante de sus propios
sentimientos para que el efecto de perdida y de frustraciéon en el desvanecimiento mortal
del paciente auxiliado por las herramientas basicas pero no afectivas de acompafiamiento
pre morten. EI mundo interior del asistente médico refiriéndonos a enfermeros y médicos
tienen un vivencia propia, una visidbn que les ayuda a sobreponerse a su trabajo, la
interaccion con su exterior es de suma importancia para que esta encuentre un significado
para su razonamiento, el equipo podria estar enfrentado a un modo de abstraccién a los
hechos propios de su diario vivir, debe de entender el compromiso y el trabajo tan
complejo que realiza, apropiadamente debe ser adaptado a su mundo interno para auxiliar
algun problema que surja a medida esta sucintdndose la atencion. La moral construida de
diferentes paradigmas se ha cimentado ante una sociedad que jugara un importante papel
para el enfoque que tenga sobre los cuidados de acompafiamiento médico, el cual en su
preparacion es escueto.

Actualmente se puede estructurar como un fenémeno que puede llegar a afectar a todo el
mundo diferenciado Unicamente en el contexto donde se presente, lamentablemente la
enfermedad terminal aumenta en los poblados de escasos recursos llevandolos a centros
hospitalarios y que estos no tengan los recursos necesarios para su atencion, las
representaciones simbdlicas del individuo lo podemos obtener por medio de los
conocimientos comunes de pacientes, familiares de los internos y los conocimientos
tedricos y experimentales de los doctores y equipo de enfermeria. Toda esta vertiente de
conocimientos refleja que es un trabajo humanitario, hacia las personas que se
encuentran en el nosocomio que carecen de atencion adecuada, todo esto logra un

progreso en el avance cientifico y el desarrollo de abordamiento de atencion hospitalaria.
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Se observo segun el relato de las personas entrevistadas los siguientes puntos de vista
demostrando las carencias identificadas por parte de los familiares de los pacientes hacia
el servicio de los médicos y equipo de enfermeria, tanto como los espacios fisicos
proporcionados por el hospital.
En base a lo anterior seran enunciados los datos obtenidos en cada pregunta generada
por la entrevista se debe hacer énfasis sobre los cuidados que reciben los pacientes en
fase terminal y sobre el conocimiento de la tanatologia como base para la atencion de
este tipo de casos. No existe apoyo del estado; esto nos limita a poder implementar una
mejor atencion para los pacientes en fase terminal; no poder acompafiar a su familiar
durante su estadia en el hospital; por tanto sentirse impotente para el mejoramiento de su
estado de salud; dejar de trabajar; por tanto como puedo ayudar a su familia si el sustenta
su hogar; por tanto debe de trabajar alguien mas y no quedarles tiempo para visitar a su
familiar enfermo, Las representaciones mas significativas fueron la del temor a morir,
mermar la proteccion econémica de su familia.
Esto refleja que los familiares de los pacientes con enfermedad terminal, manifiesta
multiples representaciones subjetivas con lo que respecta a la atencion.
Primero se debe analizar el tema de las matrices de los familiares referente la actitud de
un familiar segun los cuidados recibidos (Cuadro 1).
“...He entendido la lamentable situacion de mi familiar, se lo que le va ocurrir mas
adelante si no reaccione bien a los tratamientos. Si aqui me tienen al tanto de las
medicinas y de los alimentos, no cambia la atencién segun quien sea la persona. Claro
que me gustaria participar en los cuidados, pero no lo permiten son las normas del
hospital...” (#5)

(Cuadro 1)

Participar en los cuidados ——» activamente

Actitud del familiar segun
Los cuidados recibidos

\;Comunitfcién
Personal ajistencia / l

Abierta
Rigido Angustia ——p Preocupacion

_|_> Miedo
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Las descripciones anteriores y representaciones manifiestan algo muy particular que es la
carencia o la ausencia, a lo que nos referimos es algun fallo en el elemento atencion, ya

sea en el tema humano o institucional.

Ahora nos referiremos sobre las fases psicologicas que presenta un paciente en fase
terminal, en el (cuadro 2) muestra que la tristeza, la cual esconde llanto, el enojo que lleva
incluso hasta el coraje que produce la condicion de la enfermedad terminal, la
preocupacién, son una serie de sentimientos que las personas en estas condiciones
tienen al enfrentarse a esta situacion irremediable. De estos estados emocionales lo que
predomina es la angustia, preocupacion y tristeza.

“...Mi vida ha cambiado de ahora en adelante, en ocasiones he estado contento por el
trato que medan mis compaferos, pero la mayor parte del tiempo estoy triste por mi
enfermedad, porque tuve que dejar a mi familia y mi trabajo y soy el Unico que sostiene a
mi familia...” (#1.1).

(Cuadro 2)
Tristeza Miedo
Preocupacion T /

Estados de animo (fases psicoldgicas)

/ Del paciente terminal
Angustia / l

Soledad Enojo

Desesperacion

Los estados de animo cambian constantemente segun el paciente, a pesar de estas
condiciones tan dificiles a veces los pacientes tienen sentimientos de felicidad,
tranquilidad, tristeza, enojo, melancolia, pero todo esa vertiente de estados de animo los
han llevado a ser mas receptivos ante el proximo suceso que es la muerte y susceptibles
a los demas.

Es invaluable destacar que para poder tener un acercamiento al mundo subjetivo y
simbolico de cada individuo, es fundamental facilitarle al individuo o fomentarle la
capacidad de sentir para poder llegar al mundo de las representaciones que genera la

muerte.
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Ahora bien, las explicaciones cientificas sobre los estados de animo de pacientes son las
siguientes. Kibler-Ross (1969) plantea un modelo secuencial de cinco fases, frente al
diagnostico de la enfermedad y ante el prondstico de muerte, la persona se rehlsa a creer

gue el asunto tenga algo que ver con ella.

Negacion. La fase de negacion suele movilizar a los pacientes a buscar una segunda
opinién, pero muy pronto esta fase se desvanece para dar paso a otra de indignacion,
hostilidad y rabia.

Rabia. De pronto el paciente terminal se da cuenta de que su situacion es realmente seria
y entonces se enfurece, echando la culpa de su situacién a si mismo, a la familia, la

enfermera, el médico y a casi todo el mundo, Dios incluido.

Negociacion. En esta fase el enfermo intenta alterar de algin modo su condicion por la via
de un acuerdo que, generalmente, se establece con Dios. El paciente se abre a un rimero
de promesas de cambiar, de mejorar, de hacer las cosas en lo sucesivo de modo

diferente. Que parecen ser la alternativa viable hacia su intenso deseo de mejorar.

Depresion. Ocurre cuando los acuerdos no alteran el panorama y las promesas no
funcionan. Simultdneamente, el tiempo se acaba. El paciente suele remitirse entonces a
una revision de las cosas inconclusas del pasado y las que no van a realizarse en el

futuro. Todo esto es la desesperanza y con ella surge la fase depresiva.

Aceptacion. Cuando el paciente permanece enfermo durante largo tiempo, seguramente
lograra alcanzar esta Ultima fase. La depresion deja de ser un problema y el
enfrentamiento de la muerte podra sobrevenir en calma y tranquilidad. Para tener una
panoramica apropiada grafica ver (cuadro 3).

(Cuadro 3)

Negacion Rabia Negociacion

Estados de &nimo
(Fases psicoldgicas)

Aceptacion Depresion
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En el aspecto sobre la atencién que reciben los pacientes en el hospital san Vicente
mencionan los elementos ausentes sobre la actitud de servicio, las carencias existentes
de la institucién y lo relacionado lo que es el servicio del personal asistencial ver
(Cuadro 4).
“....Para serle sincero aqui en este hospital la atencion es pésima, no hay cuidados para
los pacientes. Yo tengo demasiadas dudas sobre el tratamiento. Deberian explicar un
poco mas los doctores. Mi familia me cuidaria mejor. A estas alturas de mi vida yo no creo
en psicologos ni en nada, solo sé que tengo que trabajar para vivir nadie me ayuda, creo
gue no me voy a recuperar...” (#1.2).

(Cuadro 4)

Atencién Cuidados
l _|—> Deficientes

Pésima

Actitud sobre la atencion recibida

Informacion de tratamientos———— Escasa

Desconfianza 1
Personal asistencial

Algunos pacientes tienen pensamientos pesimistas o actitud negativa, ante la atencién
recibida, explicacion de tratamientos, desconfianza manifiesta al equipo multidisciplinario,
pero otros pacientes tienen una perseverancia y ganas de luchar a pesar de las
condiciones de la atencidon recibida en el nosocomio. Pero sin embargo siempre impera
una atmosfera de molestia entre los pacientes, porque no se les consideran capaces a los
profesionales en salud de prestar una digna atencion.

Los médicos y el personal asistencial se pronunciaron e hicieron sus representaciones y
significado sobre lo que es la enfermedad terminal, un tema muy dificil porque se torna un
poco empafado el tema al hablar de este fendmeno que es muy cotidiano en la realidad

circundante en esta institucion ver a continuacion (cuadro 5).
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...”Es una enfermedad delicada, es cuando la persona va morir por medio de una
enfermedad dolorosa y agonica, es algo muy complicado para nosotros como enfermeros,
porque nosotros nos encargamos de los cuidados directos de los pacientes terminales...”
(#1.1.2).

(Cuadro 5)
Agonica
Enfermedad Delicada
Dolorosa
Desesperacion Sufrimiento

\ /

Referencia sobre enfermedad terminal

Situacion complicada Dolores terribles Angustia

La referencia que da el personal médico y multidisciplinario de lo que representa la muerte
en la etapa terminal de la vida para ellos todo se resume a una situacion terrible y muy
dura de sobrellevar. Pero sin embargo todo el personal expone algo muy alentador que
ningun paciente debe abandonar el tratamiento, y siempre hay que luchar por la vida del
paciente hasta el ultimo de su fatal desenlace.

Ahora, a partir de lo abordado anteriormente referente a la enfermedad terminal otro
fendbmeno muy relevante es que sentimientos provoca la enfermedad terminal. Los
sentimientos y actitudes que se pueden encontrar en el médico y personal asistencial se
comentan a continuacion:

La inadecuacion en la respuesta puede venir del propio médico. La muerte es vista por
ellos como el mayor enemigo, como la gran derrota, para la que no estan preparados.
Muchos de los médicos reaccionan ante ella con inquietud, irritacion o desconcierto.

El médico y el personal sanitario en general no estan preparados para la muerte del

paciente. Esta ensefiado para curar o mejorar, para luchar contra la muerte.
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Si ésta se produce lo vive como un fracaso, le ha vencido. Se defiende no implicAndose
en los aspectos emocionales y personales del moribundo, y escudandose en lo mas
puramente cientifico y en el "caso", "la enfermedad x".
Todo esto suele reflejar el temor a la propia muerte; Una inmadurez que la educacion
médica no ayuda a superar. Falta una asistencia psicolégica adecuada al que muere y a
los que les rodean, y se cae en una tecnificacion de la medicina que olvida la
conveniencia de que los individuos decidan. Se prescinde a menudo, o se pasa por alto la
libertad y responsabilidad del individuo.
Se puede considerar que "la operacion ha sido un éxito pero el paciente ha fallecido", lo
gue refleja mucha soberbia del profesional.
Al médico se le atribuye una omnipotencia que no tiene, pero para la que se siente
demandado a responder. Ver (cuadro 6).

(Cuadro 6)

Inadecuacion sentimientos de derrota Miedo

Que sentimientos provoca la enfermedad terminal.

«— ¥\ .

Inquietud Desconcierto Irritacion Inmadurez psicologica

Sensacion de fracaso

Irresponsabilidad

La muerte y la enfermedad terminal generan multiplicidad de pensamientos y sentimientos
en las personas que tienen una relacién directa o indirecta con ella. Los pensamientos y
sentimientos se fabrican en torno a la condicion social, educacién, nivel socioeconémico,
ideologia, religiosa, etc. Los dilemas pueden variar, algunos médicos tienen la idea que se
puede vencer a la enfermedad terminal y otros dicen que no, con su forma de pensar
fatalista. Pero sin embargo el enfermo terminal siempre se le debe dar la oportunidad para
que pueda vivir, luchar por su condicion, darle esperanza aliento de una manera realista y
respetuosa hacia su humanidad, darle la plena oportunidad de un desarrollo equitativo,
integral y holistico para cuando no hay una solucién,. Y se acerca el duro y amargo

desenlace el pueda partir de una manera digna y humana.

41



CAPITULO IV
CONCLUSIONES

Luego de realizar la presente investigacion y obtener los resultados, se llegé a las

siguientes conclusiones:

» Se logro observar los diferentes estados psicolégicos y de comportamiento que
experimenta el paciente en fase terminal como la negacion, la ira, negociacion,
depresion, aceptacion. Estas etapas deben ser atendidos y comprendidas para

poder brindar una mejor atencion en la salud mental de los pacientes.

» Se pudo verificar los modelos de asistencia médica y psicolégica predominante
ante las personas con enfermedad crénica. Lamentablemente la atencién es
deficiente y de poca informacién hacia el tratamiento y las pautas que deben
seguir para sus cuidados. La intervencién mas alla de los cuidados paliativos es
beneficiosa para la poblacién, los problemas presupuestarios por parte de los

nosocomios para poder optar a una atencion integral para este tipo de casos.

» Actualmente el tema de la tanatologia y los cuidados paliativos estan siendo
elocuentes en su investigacion y promocion pero por su importancia necesita de la

participacién e informacion a las diferentes disciplinas de abordaje hospitalario.

» Se pudo determinar que las personas con enfermedad crénica pueden ser mas
sensibles al entorno y a su ambiente. De esta manera puede contribuir al
incremento de enfermedades fisicas y sintomas de tipo emocional que pueden

afectar gravemente la condicion médica.
» Se logré establecer que la persona con enfermedad cronica tiene una amplia

necesidad de trasmitir su preocupacion de atencion de tipo psicoldgico para un

mejoramiento en la aceptacion de su condicion.
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RECOMENDACIONES

De acuerdo a las conclusiones planteadas en la investigacion realizada, se presentan las

siguientes recomendaciones:

» Los profesionales de la Psicologia: Manejar el tema de tanatologia con mayor
énfasis para ayudar a dar un tratamiento especializado a este tipo de
problemética, abordar al paciente de una manera humana sin descuidar a la

familia ya que juega un papel importante en esta etapa.

» Los estudiantes de Psicologia: Se recomienda continuar con investigaciones sobre
la atencidn a este tipo de pacientes, contribuyendo a que se conozca ampliamente
este ciclo de la vida humana, para hacer de nocién y la difusién de informacion
legitimable y fiable dentro de la contextualizacion guatemalteca asi como la

busqueda de ampliar las deducciones y la exploracion en esta investigacion.

» Los docentes de la Escuela de Ciencias Psicolégica: Se recomienda que en los
cursos puedan abordar ampliamente este tema, lo cual podria contribuir con la
busqueda del conocimiento dirigido a esta area de atenciéon de suma importancia

para la psicologia.

» Los profesionales: las diferentes ramas de atenciéon en la salud deben estar
actualizadas en el tema asi también implementar estrategias para los equipos de
trabajo que de esta manera puedan contribuir al abordamiento adecuado de las
personas con enfermedades terminales, la inclusion de los familiares del paciente

gue también requieren de cuidado oportuno.
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INTRODUCCION

Este manual consiste en una atencion sustanciosa, detallada, activa, completa. Es muy
importante mencionar el control del dolor y de los demés sintomas, también como de los
problemas psicolégicos, sociales y espirituales. Este tiene por objeto facilitar al paciente y
a su familia la mejor calidad de vida posible, dando la instruccion precisa de formas de
atencion y tratos por parte del personal médico y paramédico para mejorar el sistema de
atencion gue se tiene sobre el paciente moribundo, este manual también es aplicable a

las fases tempranas de la enfermedad.

Proporcionar alivio al dolor y de otros sintomas que producen angustia: incorporando
aspectos que humanizan al hombre en toda la extension de la palabra integrando las
areas especializadas en lo psicolégico, social y espiritual al tratamiento. Crear un sistema
de apoyo para ayudar a los pacientes a llevar una vida activa, hasta que llegue la muerte.
Ofrecer apoyo a la familia para que pueda afrontar la enfermedad del paciente y poder

superar su proceso de duelo.

La enfermedad del paciente no debe ser considerada Unicamente como una aberracion
fisiolégica aislada unicamente, sino poder comprender la relacién con el sufrimiento que
lleva y el impacto que causa en la familia del enfermo. Por eso es importante comprender
la piedra angular del tratamiento en la familia y por si solo el paciente, esto es sumamente
importante, y es primordial invitar a los familiares a participar activamente en la atencion

del paciente.

La atencion sobre un paciente terminal siempre requiere una estructuracion y metodologia
organizada de equipo multidisciplinario, en la que se reconozca que todos los
profesionales en salud (Médicos, enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales, etc.).
Todo el equipo debe respetar el caracter confidencial de la informacion relacionada con el
paciente: los datos de indole personal deben mantenerse en secreto, a menos que
existan razones convincentes para divulgarlos, o que el paciente autorice especificamente

gue esos datos se puedan compartir.
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El equipo de enfermeria desempefia un papel importante en el enfermo, con
responsabilidades especiales en el suministro de informacién, asesoramiento, educacion
del paciente y su familia, y en establecer continuidad del tratamiento. Debido a la
proximidad de la enfermera con el enfermo, ella ocupa un lugar ideal para controlar y
evaluar el dolor y vigilar los sintomas, con el fin de atender las necesidades del enfermo

en determinado momento.

En el manual se requiere de la participacion de diversos profesionales de la atencién de la
salud, capacitados para evaluar las necesidades del enfermo y los recursos que dispone,
para asesorar al enfermo y a su familia, para comprender los principios que regulan el uso
de medicamentos que controlan el dolor y otros sintomas, para suministrar apoyo

psicolégico tanto al paciente como a su familia.

“Aprende a vivir y sabras morir bien”
Confucio (551-479 A. C.)
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I. PACIENTE, FASES Y PROCESOS

El morir humano puede ocurrir de diversas formas: se puede perecer por enfermedad
aguda o cronica; por accidente o de manera intencionada o bien, en ciertos casos, por
vejez. Los estados terminales son aquéllos en los que, a pesar de todas las medidas y
procedimientos convencionales y extraordinarios, el enfermo no tiene ninguna posibilidad
de mejoria y curacion, y por lo tanto se acerca irremediablemente al final de su existencia.
El enfermo terminal es aquél que cumple los siguientes criterios:
(MIR 00-01F, 251).

» Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva o incurable.

» Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo especifico para la

patologia subyacente.

» Presencia de sintomatologia intensa, multiple, multifactorial y cambiante.

» Impacto emocional en el paciente, en su familia y/o equipo terapéutico.

» Prondéstico de vida limitado a semanas o meses.
Se considera paciente en fase terminal a aquél en el que existe un diagnéstico que lo
avale, si fuese posible y tiene una prevision de evolucion a muerte, recibiendo en ese
momento solo tratamiento paliativo.
Existen mayores problemas a la hora de definir al paciente en fase terminal, dada la
evolucion més variable de esta. Es mas aconsejable utilizar el término paciente con SIDA

avanzado para aquél que ya no se beneficiara en el futuro de tratamiento especifico.

Figura 1. Sistemas de valoracion del paciente terminal.’

CLASE FUNCIONAL Capacidad funcional del paciente

100 Normal: sin sintomas ni signos de enfermedad

90 Capaz de desarrollar una actividad normal: signos y sintomas menores

80 La actividad normal supone un esfuerzo: signos y sintomas de la enfermedad

70 Auténomo para cuidar de si mismo; incapaz de realizar una actividad normal o un trabajo
activo

60 Necesita asistencia ocasional, pero es capaz de cuidar de la mayoria de sus necesidades

50 Necesita una asistencia importante y atencién médica frecuente.

40 Incapacitado: necesita cuidados y asistencia especial.

30 Muy incapacitado: indicado el ingreso hospitalario aunque la muerte no es inminente.

20 Muy grave: es necesario el ingreso. Es necesario un tratamiento activo de sostén.

10 Moribundo, proceso mortal que progresa con rapidez.

0 Muerte.

! indice de actividad de karnofsky y criterios de ECOG
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié en 1990 los cuidados paliativos como
el cuidado total de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento con
intencion curativa. Siendo de especial relevancia el control del dolor y otros sintomas
fisicos, asi como la atencion de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. Por lo
tanto, los cuidados paliativos:

» Aseguran la vida, pero aceptan la muerte como algo inevitable.

» Niaceleran ni posponen la muerte.

» Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas indeseables.

» Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente

como sea posible.

\ 4

Ofrecen un sistema de apoyo a la familia para afrontar la enfermedad y el duelo.

\ 4

Realizan una atencién integral e individualizada, cubriendo los aspectos fisicos,
psicolégicos, sociales y espirituales.
» El enfermo y la familia son la unidad a tratar y constituyen el ndcleo fundamental.
El objetivo principal de los cuidados paliativos es CUIDAR Y NO ABANDONAR al enfermo
y su familia, en cualquier situacién o circunstancia, en el contexto de la presencia de
cancer, SIDA u otra enfermedad crénica.
(MIR 00-01,143; MIR 00-01F, 231).
Durante la fase de cuidados a los pacientes los siguientes principios puede ser
funcionales para los pacientes:
» Anticiparse a los sintomas siempre que sea posible.
» Efectuar una valoracion clinica exhaustiva antes de iniciar un tratamiento.
» Explicar al paciente lo que esta ocurriendo y por qué, utilizando para ello un
lenguaje adecuado y comprensible.
» Acordar con el paciente (hasta donde sea posible) las diferentes opciones
terapéuticas.
» Proporcionar informaciéon amplia a los familiares, dado que se trata de agentes
fundamentales de cuidados basicos.
» Buscar opiniones de expertos, si los resultados iniciales no son los esperados.
» Supervisar muy estrechamente los tratamientos.
Ante la noticia de que un persona padece una enfermedad Terminal, el médico ha de dar
respuestas aproximadas y nunca exactas sobre su prondstico, a partir de las estadisticas

y experiencias del facultativo, ya que en medicina no hay nada exacto. (MIR 00-01F, 232).
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Sintomas mas frecuentes del paciente terminal

Los sintomas ma&s comunes en los pacientes que padecen una enfermedad terminal
pueden ser la astenia (debilidad), que normalmente se relaciona con la anorexia y la
malnutricion también los vomitos, las nauseas, disnea, disfagia, insomnio. También son
comunes los problemas de piel, boca y respiraciébn. Ademas una serie de sindromes
neuropsiquiatras. Incluyendo la ansiedad, la depresién, la confusion, afligen tanto al

enfermo como a su familia.
DOLOR

Generalidades
El dolor es el sintoma mas frecuente en la evolucién de los pacientes en fase Terminal.
Aparece, segun las series, entre el 75y el 90% de los casos. En un 50-80% no se logra
un control aceptable e incluso el 25-30% de los pacientes moriran con dolor intenso. La
OMS estima que existen al menos unos cinco millones de personas que sufren dolor
causado por la enfermedad Terminal, con o sin tratamiento adecuado. El dolor asociado a
los pacientes con cancer con mas frecuencia resulta de la infiltracién tumoral de las
estructuras sensitivas de los huesos, tejidos. Hay variaciones de dolor e intensidad de los
mismos ha manera de entendimiento colocaremos solo los tipos de dolor que se
reconocen dentro la ensefianza psicologica sin adentrarnos en parametros médicos pero
que puedan ser comprendidos por ambas disciplinas.
Los tipos de dolor
El dolor se puede clasificar segin su mecanismo fisiopatolégico su secuencia temporal,
su intensidad y segun sintomas dolorosos especificos. La clasificacibn mas util es la
fisiopatoldgica por sus implicaciones farmaco terapéutica en dos tipos fundamentales de
dolor, el neuropético y el nocioceptivo. Las fibras nerviosas que llevan ambos tipos de
dolor, al llegar a la médula espinal procedentes de las raices dorsales, atraviesan la linea
media, alcanzando el cordon lateral opuesto, y ascienden por el fasciculo espinotalamico
lateral.
En este momento, se distinguen dos vias de ascenso:

» Haz neoespinotalamico, que terminan en la corteza parietal y se encarga del

aspecto sensitivo-discriminativos del dolor (localizacion e intensidad).
» Haz paleoespinotalamico, cuyos axones termina de manera difusa por la corteza
cerebral, especialmente en la zona orbital frontal, y que provoca el componente

afectivo del dolor.
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Dolor nocioceptivo

Se produce por la estimulacion de receptores nociceptivos a nivel cutaneo o visceral, a
través de las vias aferentes (fibras A-delta y C).

Se puede subclasificar en somatico y visceral.

» El dolor somatico se produce por el estimulo de receptores a nivel de piel,
periostio, peritoneo y pleura. Suele describirse como continuo, punzante y bien
localizado.

» El dolor visceral, en el que el estimulo doloroso se produce por el dafio de los
6rganos abdominales inervados por el simpético.

El dolor nociceptivo responde generalmente a los analgésicos opiaceos y AINEs
convencionales.

Dolor neuropatico

Se produce por lesién de nervios periféricos o centrales. No existe estimulo nociceptivo
claro; el dolor est4 pobremente localizado y es de caracter disestésico. El paciente se
gqueja de dolor continuo, quemante y presenta reagudizaciones paroxisticas del dolor,
generalmente asociado a disfuncién sensitivo-motora de la zona afectada. El dolor
neuropatico responde mejor a anticonvulsivantes o antidepresivos.

G
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Figura 2.Imagen con fines ilustrativos. Localizaciones del dolor.
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La medida de la intensidad del dolor tiene utilidad para el seguimiento y valoracion de la
respuesta al tratamiento analgésico, pero no existe ninguna escala validada en nuestro
medio. Se puede utilizar una escala categorico-verbal con adjetivos sencillos (leve
moderado- severo-muy severo), que permita evaluar la respuesta al tratamiento
analgésico.

Tratamiento farmacoldgico.

El tratamiento farmacologico del dolor descansa en dos pilares fundamentales:
antiinflamatorios no esteroideos (AINES) y opiaceos. El tratamiento debe ser pautado. Se
recomienda utilizar la «escalera analgésica», al tratarse de un método sencillo, eficaz y
validado. El concepto es muy simple: en la primera estacion, se recomienda el uso de un
AINEs, y cuando éste falle en el control del dolor, se afiade un opiaceo débil segundo
estacién. Cuando esta combinacién deja de ser efectiva, el opiaceo débil es reemplazado

por uno potente (tercera estacion), manteniendo el tratamiento del primer escalén.

DOLOR GRAVE

3er Estacion

Narcético potente DOLOR MODERADO

No narcético

2do Estacion

Farmaco adyuvante

Narcético débil

DOLOR LEVE

No narcético

ler Estacion

Farmaco adyuvante

No narcédtico

Farmaco adyuvante

MORFINA

CODEINA, TRAMADOL

PARACETAMOL, AINEs

FIGURA 3 Estaciones para la atencién del dolor

% Consejos bésicos del tratamiento del dolor son los siguientes:

(MIR 00-01,144; MIR 03-04, 216)

» No deben utilizarse dos analgésicos del mismo grupo simultaneamente.

» No necesariamente hay que empezar en el primer escalén; segun la intensidad del

dolor y del estado fisico del paciente, se puede iniciar el tratamiento por el

segundo o tercer escaldn.
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» Los analgésicos adyuvantes, definidos como farmacos que alivian el dolor en
situaciones especificas, sin ser considerados analgésicos estandarizados, pueden
ser Utiles en cualquier escaldn si el tipo de dolor lo precisa.

» La administracion debe ser «reloj en mano». La dosis siguiente debe darse antes
de que desaparezca el efecto de la anterior, evitando el uso de analgésicos a
demanda.

» Se debe utilizar, preferentemente, la via oral.

Cuidados de la agonia.

Se define la agonia como el estado que precede a la muerte, en las enfermedades en que
la vida se extingue de manera gradual. El paciente esta proximo a la muerte horas o dias,
siendo la situacion general del enfermo muy mala, estard encamado, estuporoso y/o
desorientado, y suele haber una imposibilidad para ingerir liquidos y/o medicacion.

El objetivo en esta fase es mantener al enfermo lo mas confortable posible. La
intervencion con la familia se centra en disminuir la ansiedad y angustia ante la inminencia
de la muerte, asi como ensefiar qué hacer ante las situaciones previsibles que se puedan
producir. En esta fase, los sintomas mas frecuentes son dolor, agitacion, disnea, nauseas
y vomitos, respiracion ruidosa y deshidratacién. En general, la hidratacion y/o nutricién
parenterales no aportan beneficio al paciente agonizante. La atencion a los pacientes en
sus ultimos dias de vida, la atencion en la agonia debe ser considerada como uno de
estos periodos criticos. Nos encontramos frente a una situacién que va a provocar un
gran impacto emocional en los enfermos, en las familias que los cuidan y en los
profesionales sanitarios que los atienden, siendo la caracteristica clave del momento la
percepcion de una muerte inminente. Las demandas de atencion seran frecuentes dada la
presencia de sintomas intensos, cambiantes en el tiempo y en ocasiones de aparicion
subita y asociadas habitualmente a un componente de angustia y ansiedad
fundamentalmente de los cuidadores, que pondran a prueba la capacidad de atencion.
Pautas del paciente en agonia

Los sintomas y signos que caracterizan a la situacion agonica son los siguientes:
Postracion, aumento de la debilidad, generalmente los enfermos permanecen en cama las
24 horas.

Deterioro del nivel de conciencia.

El grado de alteracion puede ser variable pero habitualmente permanecen en un estado
estuporoso, respondiendo lentamente a las ordenes verbales.

> Incontinencia de esfinteres
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» Dificultad o incapacidad para la ingesta.

A\

Signos fisicos: oliguria, taquicardia, hipotension, a veces fiebre.

» Problemas emocionales: ansiedad, agitacion, intranquilidad, miedo y en ocasiones
crisis de pénico.

» Los sintomas fisicos mas prevalentes en los ultimos dias son: astenia, anorexia,

boca seca, respiracion estertorosa, estrefiimiento y disnea.

l. 1| FASES PSICOLOGICAS DE LOS PACIENTES TERMINALES

Desde que el paciente Terminal conoce que va a morir, comienza una serie de cambios
en su comportamiento que algunos autores han querido sintetizar en 5 fases: negacion, o
proceso en el cual el sujeto niega que esa tenga que ser su situacion; fase de ira, o fase
en la que la persona arremete contra todo y se pregunta por qué le ha tenido que tocar a
él; negociacidon, o momento en que el paciente intenta cambiar su destino mediante
promesa a si mismo o a una divinidad; depresién, o fase de hundimiento psicolégico, y
aceptacién, o momento en que el paciente se resigna a su proceso. A nivel empirico se ha
relacionado la negacion de la muerte con el miedo y la ansiedad que se tienen ante ella,
pareciendo que la negacion se intensifica cuando aumenta el miedo o la ansiedad.
Incluso, a veces, un nivel bajo de miedo o de ansiedad ante la muerte encubre una
negacion poderosa. Esto se deberia a que, como ha dicho Kibler-Ross, la ansiedad ante
la muerte es como un iceberg, ya que la mayor parte de la misma permanece escondida,
inconsciente. La negacion, como mecanismo psicolégico de defensa, ha sido muy
estudiada sobre todo en sujetos que se encuentran en peligro inminente de muerte.

La atencidn a los pacientes en sus Ultimos dias de vida, la atencién en la agonia debe ser
considerada como uno de estos periodos criticos. Nos encontramos frente a una situacion
gue va a provocar un gran impacto emocional en los enfermos, en las familias que los
cuidan y en los profesionales sanitarios que los atienden, siendo la caracteristica clave del
momento la percepcibn de una muerte amenazadora. Estar atentos a sintomas
emocionales, cuando el dolor se resiste a tratamientos analgésicos bien pautados. El
aburrimiento, la desesperanza, los temores, bajan el umbral del dolor (es decir, el dolor se
siente y repercute a cuotas mas bajas). La morfina no alivia el dolor existencial.
Sugerencias para tratamiento afectivo, emocional y psiquico del paciente

< Empatia (me pongo en el lugar del paciente).

¢ Mostrar (doy muestras de que he entendido).

« Preguntas abiertas (demuestro interés).

¢ Escucha activa (le atiendo y oigo qué quiere saber).
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comunicar toda la verdad, no mentir (respeto: tiene derecho a saber).
Proporcionar comparierismo (siempre hay algo que hacer).

Esperar (es dificil hablar de ciertos temas).

Facilitar la expresion de la emocion (para despejar y descargar ansiedad).
Regular la informacion negativa (la emocion reduce capacidad de procesamiento).
Advertir (facilita la adaptacion cognitiva).

Personalizar (a "mi" me importa cémo te sientas "tu").

En situaciones emocionales: mensajes cortos, lenguaje accesible.
Acompafiar las "malas noticias" de recursos de soporte, disponibilidad.
Reforzar (reconforta sentirse util).

Proponer (la imposicion genera reactividad).

Congruencia informativa (equipo médico- psicélogos-paciente-familia).
Describir (los juicios de valor interfieren).

Especificar y priorizar (los problemas no son sencillos).

Comunicacién no verbal (coherencia - se muestra lo que se piensa).

Expresar sentimientos (el contacto emocional facilita la comunicacion).

Il. FAMILIA

Los familiares pueden ser el mejor participante en el cuidado del enfermo terminal. Hay

que explicar la situacién con claridad, con términos sencillos, respondiendo con paciencia

a sus dudas e, incluso, intentar adelantarnos a posibles complicaciones venideras. En

este momento les ofreceremos la posibilidad de hospitalizacion a domicilio como

alternativa a un ingreso hospitalario convencional, haciendo hincapié en el interés de que

el paciente fallezca en su domicilio, ya que por muy cuidadoso que sea el tratamiento en

el hospital éste no puede reemplazar la calidad de vida que el enfermo recibe en su casa.

Sin embargo, no siempre la casa es lo mejor ya que hay que tener en cuenta las

siguientes circunstancias:

>
>
>
>
>

Que el enfermo no quiera estar en su casa;

Que el control de los sintomas sea complicado realizarlo en su domicilio;

Que exista claudicacion familiar;

Que los recursos econdmicos sean reducidos y limiten el bienestar del enfermo;

Que existan conflictos entre los distintos familiares directos.

La Comunicaciéon con el Paciente Terminal y su Familia es uno de los aspectos mas

importantes, pero mas dificiles y gratificantes del cuidado paliativo. Una comunicacion

efectiva es la base, no s6lo del manejo de la ansiedad, de la depresion y de muchos
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problemas emocionales de los pacientes, sino también del alivio del dolor y del control de
otros sintomas fisicos. El cuidado paliativo es el arte de discernir y mitigar las causas del
sufrimiento en el paciente terminalmente enfermo; en este sentido la comunicacion es la
llave que permite el acceso al mundo del paciente, a la vez que es la guia que sefiala el
camino que se va a seguir en el proceso de alivio de su sufrimiento.

El problema con el paciente terminal no se basa en hablar sobre su enfermedad sino en
lograr la capacidad de brindarle el apoyo y el sostén que el paciente necesita; es una
labor fatigante y exigente pero a la vez es una de las labores mas humana que se pueda
hacer dentro de la medicina.

Requisitos de la familia en la atencién del paciente terminal

Como expertos no solo hemos debe tener herramientas, sino también esgrimir toda
problemética que sera diferente en cada caso por circunstancias que se derivan. Es
evidente que solo es posible hablar de una serie de orientaciones que ha de realizar el
equipo de salud, debe de tomar encuenta consideraciones importantes de la familia que
participara en los cuidados de la persona amada:

« Evaluar si la familia puede desde el punto de vista emocional y practico atender al
paciente o acompafiar adecuadamente en su cuidado. Si puede, debe disponer
con qué grado de implicacion lo va asumir; y si no puede, nivel de la salud.

« focalizar entre los familiares a la persona que sea mas idonea para llevar el
compromiso de la atencion. El equipo de salud asesorara a la persona el soporte

psicoafectivo de la situacion.

X3

%

El equipo de salud debe proyectar la integracion de la familia, para que, con las
orientaciones médicas-psicologicas proceda a pueda participar en aspectos de la
asistencia, como es la alimentacion, la higiene, los cuidados directos al enfermo, el
habito de vacunacion, las curaciones basicas.

« Si el cuidado es en la residencia, se debe de encargar una persona adecuada que
debe hacerse asumir la administracion de farmacos cuya pauta debe ser

proporcionada siempre por escrito.

X3

%

La familia debe ser asesorada en la actuacion ante la aparicion de crisis, agitacion
y agonia, con el fin de que tenga asumida la manifestacion de un hecho esperado

con el de disminuir posturalmente algunas situaciones.

3

%

Esa educacion o instruccion debe ser selectiva y clara sobre las pautas de
comunicacion con el paciente, que siempre sera aceptable y tolerante de sus

esperanzas.
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< El equipo de salud es el columna experta para la sujecion emocional del enfermo y

la familia.

X3

%

De tal manera que la familia del paciente debe ser atendida por el equipo de salud
en las fases de duelo especialmente por el equipo de soporte psicoldgico para su
estabilizacién psicoemocional conductual.

Una correcta identificacion de las necesidades de los familiares permitird planificar y
personalizar adecuadamente los cuidados a prestarles aumentando el grado de
satisfaccion de los usuarios, la seguridad en un medio desconocido y disminuyendo los
niveles de ansiedad caracteristicos de estos procesos, con su consiguiente influencia en
el bienestar del propio paciente.

[Il. EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO

Un enfoque general para la ejecucion de la asistencia al paciente con enfermedad
terminal se puede abordar desde un plan que contengan tres estaciones basicas.

Estacion # 1

Buscar en torno a la ambiente y estado del padecimiento, a su curso natural, a las
opciones médicas posibles y a la cercania de la muerte del paciente.

Estacion # 2

Observar la manera como la persona enfrenta su condicion, la vive y la experimenta,
busca que explicaciones a los acontecimientos que se le sucintaran en breve, a partir de
los sintomas y manifestaciones del angustia, el cual va mucho mas alla del mero dolor
fisico, encargandose de ello el personal de Psicologia y el apoyo espiritual si el paciente
lo desea.

Estacion # 3

Respeto se debe considera que el paciente es, al igual que todo ser humano es un ser
autbnomo de cuya cosmovision emana el sentido de la muerte, y por ello no debe
retrasarla el uso desproporcionado de recursos; integrando en el procedimiento los
aspectos psicoldgicos y sociales del paciente; ayudando al paciente a vivir lo més
cercanamente posible a las condiciones de cuando estaba saludable; tomar en cuenta el
soporte a la familia para que pueda asimilar el proceso de la enfermedad y muerte de su
ser querido, recordando el ciclo vital del ser humano como un hecho normal e inevitable,
epilogo de la existencia que todos debemos asumir.

Para la elaboracion de estos planes se debe tomar en cuenta a los siguientes
profesionales, Anestesidlogos, adlogos, fisioterapistas, terapeutas ocupacionales vy fisicos

enfermeros, psicélogos, trabajadores sociales, cirujanos, reumatologos, paliativistas,
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cardiélogos y ortopedistas, ellos contribuiran a un manejo importante del plan de bienestar
en el paciente terminal para que sus necesidades sean cubiertas de manera completa y
eficaz, se pueden tomar en cuenta otras disciplinas segun sea el caso de la persona en
atencion.

IV. ACCIONES DEL EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO

Los aspectos cientifico técnicos de los cuidados paliativa poseen mucha importancia en la
atencion al paciente en fase terminal, también lo son los psicosociales, cuyo objetivo es
aliviar necesidades emocionales del propio paciente y en donde la familia y otros
individuos cercanos a €l juegan un papel central. De esta manera es sumamente
importante que la paliacién abarque estos aspectos, suministrando al paciente la maxima
sensacion de comodidad, bienestar y consideracion, No se trata, desde luego, de
demostrarle afecto no sentido o asumir actitudes fisicas carentes de legitimidad y
franqueza, que a lo Unico que contribuyen a que el paciente crea que se siente lastima por
él y que es algo que desafortunadamente propicia la baja de su autoestima en momentos
dificiles. En ese sentido, a veces sera mejor aguardar sordina. Es trascendental satisfacer
sus insuficiencias de comunicacién en las fases en que esto se requiere dando pasos que
le puedan ayudar al desenvolvimiento pleno del tratamiento:

v'  Realizar entrevistas claras, breves y centradas en el paciente, tratando de no
mentirle y en ocasiones comunicarle toda la verdad, lo que se le informa debe
concernir al paciente.

v' Demostrarle que la muerte no sea el Unico argumento de platica, y no dar falsas
esperanzas, inspirarle confianza y cercania, evitando distanciamientos y evasiones
que incrementen su soledad y sufrimiento, sin invadir desde luego su espacio
fisico y actuando con cautela, considerando el lenguaje verbal y el no verbal.
Habr& que escucharlo sin inducir respuestas, respetando sus causas.

v' Debe estimular en el paciente, el planteamiento de sus propias decisiones, antes
de actuar en su beneficio.

v" No reprimirle en algun sentido reacciones de ira y colera. permitiéndole que se
exprese autbnomo y claramente a través de variadas manifestaciones, por
inadecuadas que éstas parezcan.

v' Conviene proponer, que siempre que nos dirjamos al paciente, esto se haga de
una modo natural, sin hablarle necesariamente en voz baja y menos haciendo
tonos vocales lastimero o utilizando apelativos que al paciente puedan parecerle

poco merecedores.
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Estos puntos son de interés por parte del equipo de atencién a la salud, apelando a que la
medicina paliativa pretende aligerar el sufrimiento humano y a que una de las tres
consideraciones antes mencionadas se refiere a la condicion del paciente como ser
autbnomo, salvo excepciones bien delimitadas.
Morir dignamente es morir de acuerdo a lo que es propio del hombre, es decir, de acuerdo
a su condicion de ser inteligente, volitivo y con capacidad para dirigir su propio destino, en
funcion de sus creencias religiosas o, en caso de no tenerlas, de las convicciones que
siempre le han dado sustento a su vida y cosmovisién. Los cuidados paliativos so6lo seran
una forma de prolongar un sufrimiento innecesario, por lo tanto reclamaran del médico
otro tipo de acciones. Por otro lado, si la vida es un derecho humano también inalienable,
se tendria que admitir que para el paciente terminal, derecho a la vida, no es obligacién
de estar vivo, si el paciente ya no lo desea.
Medidas generales no farmacoldgicas:

» Oxigeno (en casos sin hipoxemia puede ejercer un efecto placebo)
Aire fresco, habitacién bien ventilada
Posicién adecuada (incorporado en la cama)

Ambiente tranquilo

YV V V V

Compaiiia de los seres queridos y la presencia de los profesionales.
Estas dos udltimas medidas actian sobre el componente de ansiedad que siempre
acompafia a la sensacion de falta de aire.

Capacitacion psicolégica del personal de salud

Para que el tratamiento del enfermo en fase terminal sea satisfactorio desde el punto de
vista psicosocial. Los profesionales de la atencién de la salud deben capacitarse y poseer
aptitudes para desempefiarse como guias. Los médicos y enfermeras especializados han
recibido adiestramiento sistemético en dichos temas y a menudo disponen de poco tiempo
en su labor habitual para ocuparse de ellos.
Los médicos, enfermeras y asistentes sociales asi como todos los profesionales que
participen en el cuidado del paciente deben ser capacitados para:

» Reconocer el medio y predominio de los problemas psicosociales conectados con

la enfermedad terminal y el tratamiento.
» Conocer los sintomas y signos que distinguen las reacciones morbidas que

requieren de intervencidn especial de aquellas que son normales.
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» Lograr percibir, clarificar y evaluar los signos y sintomas verbales y no verbales
que trasmiten los pacientes y familiares acerca de sus problemas

» Saber enfocar la entrevista, centrarse en el tema, sin ofenderlos.

» Crear la habilidad de orientar temas altamente emotivos, ejemplos la preocupacion
acerca del futuro, la influencia de la persona en una relacion personal, se hace de
una forma que se dé lugar a la libre expresion de los sentimientos.

Se puede perfeccionar suministrando materiales de tipo escrito y medios audiovisuales
que contribuyan al equipo multidisciplinar sean mas exitoso, ademas la practica de la
simulacién por medio de observacion de video.

Educacion y capacitaciéon para Profesionales de la atencidn sanitaria
Constantemente se insiste que los profesionales de la atencion de los profesionales de la

atencion de la salud no poseen capacidad en atencion de pacientes en fase terminal. En
relacion a la educacion, que prioritaria para asegurar la ejecucion efectiva de un plan de
tratamiento. El trabajo en equipo sobre base multidisciplinar es indispensable para lograr
un abordamiento eficaz del dolor y un procedimiento adecuado, razén por la cual podria
ser til formar programas de instruccion multidisciplinar.
Los principales temas que podrian abordarse son:
v' Cualidades de atencion a pacientes en fase terminal de la enfermedad y la muerte.
v' Obijetivos y alcances del plan de tratamiento.
v/ Alternativas Modernas para el Manejo del Dolor (Analgesia Controlada por el
Propio Paciente).
Aptitudes relacionadas con la evaluacion psicolégica y con el asesoramiento.
Manejo y Control de Sintomas en Cuidados Paliativos.
Principios generales del soporte psicoldgico y familiar.
Aspectos espirituales del cuidado del paciente.
Proceso de morir.
Pérdida y afliccion.

Derechos humanos y cuidados paliativos.

N N NN

Aspectos éticos y legales.

<\

Apoyo del personal de atencion de la salud.

La especialidad de cuidados paliativos ha demostrado conocer bien la esencia del ser
humano enfermo proporcionando, los cuidados necesarios en el proceso clinico preliminar
a la muerte y en su triada basica bien conocida por todos de mantener una comunicacion

eficaz, controlar adecuadamente los sintomas y apoyar en todos los aspectos posibles al
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paciente y su familia, han hecho gala de un profundo conocimiento y defensa de los
aspectos mas interesantes de la humanizacion de la medicina teniendo como base el
mantenimiento y potenciacion de la dignidad humana.

Atencidn religiosa

La posibilidad de que el paciente en fase terminal reciba o no una atencion religiosa en
consonancia con sus propias creencias y deseos dependen también, muchas veces, de
una decision meédica. El descuido, la inadvertencia, el miedo a la reaccion del enfermo o
de su familia o, simplemente, la proyeccién sobre el paciente de las propias ideas puede
condicionar un vacio importante en este terreno. Es dificil valorar en qué medida la
religion ayuda a superar buena parte de los problemas que acompafian el dilema del
morir. En todo caso existen evidencias acumuladas a lo largo de la investigacion para
pensar que una proporcion muy alta de personas, y mas probablemente en estos casos y
en un pais como el nuestro de profunda tradicion religiosas, desea recibir este tipo de
acompafiamiento. La creencia en un mas alla, en alguna forma de pervivencia o de
resurreccion es algo que puede ayudar de forma muy importante a superar estos
momentos. La facilitacibn de este tipo de asistencia, no olvidandola, ni sintiéndose
incbmodo ante ella, debe estar siempre presente en la mente del médico y equipo de

atencion.

V. ANOTACIONES RELEVANTES

Diferentes problemas pueden surgir a medida del cuidado de un paciente en fase terminal
Pero debemos de tener en cuenta los cuidados post monten que se deben enfocar en
todos los concernientes a la normativa legal del manejo existente en cada caso:

v' Informes.
Certificaciones.
Normas de la propia institucion.
Manejo digno y adecuado del cadaver.

Salubridad en el espacio fisico de estancia del cadaver

NN

Salubridad en el espacio fisico luego de retirar el cadaver (bolsa de cadaver,

sabanas, guantes, mascarillas)

<\

Posibilidades del traslado del cadaver.

<\

Solicitud de autopsia.

v' Ladelicadeza formal y el respeto por la situacién que se esta viviendo. (familia)

-18




MANUAL PARA ATENCION DE PACIENTES EN FASE TERMINAL

PROBLEMAS PARA UNA BUENA COMUNICACION
Bloqueos de comunicacidon del equipo multidisciplinar:
El equipo multidisciplinar, erigen una de las primeras barreras de actitud y por ende, de
comunicacion entre ellos y el paciente terminal, la existencia de bloqueos comunicativos
dentro para los cuidados del paciente proyecta hacia el paciente incomodidad y también
puede que hasta los haga sentir culpables hasta el aislamiento del enfermo. A lo anterior
se suma el hecho de que hoy en dia no se muere en casa, lo cual constituye otro factor
alienante de la muerte y el morir. La tecnologia es otro de los factores que se toman en
cuenta, estas generan grandes expectativas de vida a nivel de la sociedad.
Bloqueos del paciente:
Hay muchas barreras que se presentan por parte del paciente y que hay que tener en
cuenta:

» Alteracién de los patrones de pensamiento habituales del individuo

» El olvido.

» Ansiedad.

» Fallaen lacapacidad de comprension de su enfermedad.
El Modelo de Atencidn

» Integral: abordando todas las necesidades del paciente, incluyendo los aspectos

psicolégicos, sociales y espirituales.

» Completado: en la red asistencial del sistema sanitario.

> Sectorizado: por Areas Sanitarias.

» Regularizado: entre los niveles de Atencién Especializada.

Aprobacion del tratamiento paliativo
El paciente debe disponer de la informacion suficiente para tomar una decision y hacerlo

de una manera autonoma. El enfermo ha de ser libre para decidir, sin ser sometido a
coacciones de los profesionales o su entorno. Competencia y capacidad de decision. Ante
una decisién aparentemente incorrecta, el médico tiene la obligaciéon de asegurarse que el
enfermo es competente. Informacion adecuada es el que merece especial atencion,
puesto que su incorrecta utilizacion puede alterar el principio de autonomia de los
pacientes. Si el paciente es incapaz de tomar esta decision se debe tomar en cuenta el
riesgo para la salud publica o por exigente legal. Paciente incapaz en este caso, la
decision la debera tomar su representante (familiar o persona préxima). Situaciones de

maxima urgencia.
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NOTAS

e La prohibicion de informacién a un paciente es un hecho delicado y que puede
impedir la expresion del principio de autonomia. Cuando se realice, debera
explicarse por escrito y en la historia clinica, compartirlo con otro profesional y, si
se puede, con un comité de bioética.

e El médico, al igual que el paciente, es un ser autbnomo, que actda basado en sus
propios principios y valores morales. no esta obligado a desempefarse
profesionalmente segun el querer del enfermo o de sus familiares. Su conciencia

puede objetar comportamientos que atenten contra sus principios éticos.

¢ No puede improvisarse y constituye una actitud que se debe ir aprendiendo a lo
largo de toda la vida. Se trata de la necesidad de haber asumido la propia muerte
como condicién indispensable para enfrentarse a la muerte de los demas. Sélo de
esta manera el equipo de atencién podra ponerse en el lugar del otro, forma de
comportamiento recomendada en todo momento de la relacién paciente personal

de atencidn en estas circunstancias, donde adquiere su maximo sentido.

¢ El sentimiento de aislamiento que éstas producen en algunos pacientes no quieren
enfrentarse a la verdad; tanto la negacion como el espiritu de lucha, estan

intimamente relacionados con la idea recurrente de supervivencia.
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ANEXO 1
ENTREVISTA A PERSONAL ASISTENCIAL
Fecha: Hora:

Lugar (ciudad y sitio especifico):

Entrevistador:

Entrevistado
Nombre:
Edad:
Género:
Puesto:
Area:

1. ¢iQuién toma las decisiones sobre los tratamientos médicos de un
paciente enfermo terminal?

2. ¢Quien se encarga de la persona con una enfermedad crdnica
terminal?

3. ¢Cree conveniente el apoyo psicolégico en esta etapa?
4. iConoce usted sobre la atencidn de cuidados paliativos y si se

pueden aplicar en esta instituciodn?

5. ¢Como ayuda su linea profesional en los tratamientos pacientes
enfermos terminales

6. ¢Cudl es la diferencia entre una enfermedad incurable a una
enfermedad terminal?

7. ¢Cuando es licito renunciar a los tratamientos médicos?

8. (Qué ensefia su postura profesional sobre el mantener vivas a las
personas moribundas?

9. ¢Cudl es el apoyo que brinda su profesién a los pacientes con
enfermedad croénica?



ANEXO 2
ENTREVISTA A PACIENTES INGRESADOS AL HOSPITAL

Fecha: Hora:
Lugar (ciudad y sitio especifico):
Entrevistador:
Entrevistado
Nombre:
Edad:
Género:
Diagnostico:
Area:
1. ¢Como ha impactado el diagnostico de la enfermedad en su vida?
2. ¢Siente que su vida cambio de ahora en adelante?
3. ¢Qué ha cambiado en su vida la enfermedad tanto en su trabajo, en
familia, sus amistades?
4. ;Cudl es su mayor temor ahora?
5. ¢Considera que a raiz de su enfermedad su estado de danimo ha
cambiado? Respuesta positiva que indique como:
6. ¢Como considera esta etapa de su vida?
7. éiConsidera que se le debe explicar su tratamiento y que no le
queden dudas?
8. ¢COomo son los cuidados del personal de enfermeria y de los médicos?
9. ¢Cree que las personas que le cuidan en este momento sustituyen 1los
cuidados que le podrian dar sus familiares?
11. ¢Alguien de su familia le cuida ahora, quien es y cuando le
visita?
10. ¢{Considera que una persona que no sea medico ni enfermera le preste

un tratamiento a usted (ejemplo Psicélogo, sacerdote, pastor.)?



ANEXO 3

ENTREVISTA A FAMILIARES DE PACIENTES INGRESADOS AL HOSPITAL
Fecha: Hora:
Lugar (ciudad y sitio especifico):
Entrevistador:
Entrevistado
Nombre:
Edad:
Género:
Su parentesco con el paciente es: [JConyuge [JHijo-a [] Padre-madre @
Hermano-a 1 Amigo-al JOtro.........ccovvuunn.

1. ¢En conjunto, como considera los cuidados que se ha prestado a su familiar
durante su estancia en el hospital?

2. ¢Ha entendido lo que le ha ocurrido a su familiar?

3. ¢Cree usted que la informacion que ha recibido corresponde con las
Verdaderas condiciones de su familiar?

4. ¢En la informacion que ha recibido se ha incluido el prondstico, es decir, el nivel
de gravedad de su familiar?

5. ¢Se le ha explicado el tratamiento médico que ha recibido su familiar?
6. ¢Cree que la asistencia cambia segun la persona que les atiende?
7. ¢Ha echado en falta a otras personas que le pueden ayudar (algin profesional

que le explique qué le pasa a su familiar, asistente social, psicélogos...)? En caso
de responder SI, especifique cudl:

®

¢Le gustaria participar en ciertos cuidados prestados a su familiar, en
9. la medida de lo posible (higiene, afeitado, comida...)?

10. ¢Usted cree que se le ha dado la oportunidad de participar en estos cuidados
cuando ha sido posible (higiene, afeitado, comida...)?

11. ¢Le resulté fdcil o dificil hablar con el personal de enfermeria cuando lo
necesité?

12. ¢Cémo le ha parecido, en conjunto, el trato que le han prestado médicos,
enfermeria, psicologia a su familiar?
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RESUMEN
Esté investigacion se baso en plantear la necesidad de atencién a los pacientes en fase
terminal por parte de médicos y personal asistencial. Se realizo en el Hospital
Antituberculoso San Vicente ubicado en la 11 av. 12-30 zona 7 la Verbena, Guatemala.
Se presenta la Elaboracion de un Manual de Intervencion del Paciente en fase Terminal
dirigido personal asistencial profesional Hospitalario el cual ser4 un instructivo de apoyo
que permita desarrollar estrategias para la atencion de los diferentes estados psicoldgicos
y de comportamiento que experimentan los pacientes en fase terminal.
La intervencidén psicoldgica se entiende aqui desde una perspectiva que nos permite
contemplar el proceso de afrontamiento ante la muerte desde la perspectiva del paciente.
La tanatologia se centra en la calidad de vida del enfermo, a evitar tanto la prolongacion
innecesaria de la vida como su acortamiento deliberado es decir deben de propiciar una
muerte adecuada. La técnica y el instrumento de andlisis de interpretacion consistieron el
método no probabilistico, en base a una muestra intencional participativa frecuentemente
la usa la investigacién cualitativa y la aplicacion de entrevistas a personas que trabajan en
el area de enfermeria doctores, pacientes, familiares de pacientes, se entrevistaron 60
personas, de las cuales se tomaran las de mayor relevancia. Para la interpretacion de los
datos se utilizo la matriz de andlisis, se dividieron en tres formatos diferentes, personal
médico asistencial y equipo multidisciplinario paciente, familiar. Las matrices son
enfocadas a desglosar las preguntas generadoras, para poder convertirla en categorias
de andlisis.
La muerte genera diversidad de formas de afrontamiento, la muerte afecta al personal de
asistencia médica debido a la incapacidad de recuperar al paciente, a los familiares tanto
en plano emocional, fisico, econémico, en el paciente se hace evidente agotamiento
confinado a su cama, incapaz de autovalerse, adormecimiento, reduccion y alteracion del
nivel de conciencia, disminucién de la ingesta de alimentos, perdida de interés por el
mundo externo y se encierran en si mismos.
Las personas con enfermedad crénica pueden ser mas sensibles a su entorno y a sus
cuidados, de esta manera puede contribuir a la presencia de enfermedades fisicas lo que
favorece a incrementar sus sintomas de tipo emocional o viceversa. El abordamiento de
atencion debe ser de una manera humana sin descuidar a la familia ya que juega un rol

importante en esta etapa.
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